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RESUMEN: Las personas con discapacidades intelectuales (DI) y del desarrollo que
presentan una mayor necesidad de apoyos constituyen un grupo especialmente vul-
nerable en lo que a defensa y garantia de sus derechos se refiere. A pesar de ello, su
situacién no ha sido objeto prioritario de estudio ni han existido desarrollos especificos
de politica social para responder a sus necesidades, lo cual se traduce en una escasez de
interés por conocer en profundidad la realidad de estas personas, dificultades para ga-
rantizar el cumplimiento de sus derechos y falta de iniciativas orientadas al logro de su
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plena inclusién. Todo ello hace necesario el emprendimiento de una serie de acciones,
traducidas en objetivos del presente trabajo: examinar y sintetizar los datos existentes
sobre este colectivo en nuestro pais; detectar sus necesidades y el grado de cumplimien-
to de las mismas; y proponer orientaciones claras y basadas en el conocimiento para
asegurar el bienestar y el cumplimento de derechos. Para ello, la metodologia empleada
ha consistido en: (a) la revision de la literatura cientifica més relevante de los dltimos
diez afios sobre DI y grandes necesidades de apoyo; y (b) la explotacion de distintas
bases de datos como la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD (INE, 2008) y del Sistema de Informacién del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia (SISAAD), entre otras. A partir de los datos
analizados y observando las situaciones frecuentes de exclusion a las que se enfrenta este
colectivo, se extraen lineas urgentes de actuacién para mejorar el conocimiento sobre las
condiciones de vida de las personas con DI mds significativa que permitan el desarrollo
de buenas précticas en la provision de apoyos a este colectivo.

PavLaBras cLAVE: discapacidad intelectual; derechos; calidad de vida; grandes necesi-
dades de apoyo; Convencién ONU; buenas pricticas.

ABsTRACT: People with intellectual (ID) and developmental disabilities who have
generalized or extensive support needs constitute a particularly vulnerable group that
has traditionally experienced situations of exclusion. Despite this, their situation has
not been a priority subject of study nor have there been specific developments in social
policy to respond to their needs, which can be translated into an absence of interest
in knowing the reality of these group, difficulties to guarantee the fulfillment of their
rights, and lack of initiative aimed to achieve their full inclusion in society. Is there-
fore necessary to undertake different actions, translated into objectives of the present
work: to explore and synthesize existing data on this group in our country; to detect
their needs and their fulfillment; and to propose evidence-based guidelines to ensure their
well-being and rights. For this purpose, the methodology used consisted of: (a) a re-
view of the most relevant scientific literature of the last ten years on ID and extensive
support needs; and (b) the analysis of the results yield by two national surveys car-
ried out in Spain: the Disability, Independence, and Dependency Situations survey,
EDAD (INE, 2008), and the System for Autonomy and Care for Dependency, SAAD
(IMSERSO, 2016), among others. Considering the disparities observed within this
group, urgent lines of action are highlighted, which are aimed to improve the knowl-
edge about the living conditions of people with more significant ID and drive better
practices in the provision of supports to this group.

KEY worbps: intellectual disabilities; rights; quality of life; extensive support needs;
United Nations Convention; best practices.

1. Introduccién

AS PERSONAS CON DISCAPACIDADES INTELECTUALES y del desarrollo mds significa-
tivas constituyen un grupo especialmente vulnerable que, tradicionalmente, ha
experimentado situaciones de exclusién que constituyen una clara vulneracién
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de los derechos recogidos en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, en adelante CDPD (ONU, 2006). Destacando solo algunos de los re-
sultados de investigaciéon mds relevantes con respecto a este grupo, parece que: la
intensidad de los apoyos que requieren les excluye del disfrute de nuevos modelos de
servicios dada la ratio de profesionales que se precisan para atender adecuadamente
sus necesidades (Beadle-Brown et al., 2015); no reciben los apoyos apropiados para
participar significativamente en actividades de su interés (Mirenda, 2014; Netten et al.,
2010; van der Putten y Vlaskamp, 2011); presentan dificultades para que sus deseos
sean atendidos dada la dependencia casi absoluta de otros para interpretarlos (Hogg,
Reeves, Roberts y Mudford, 2001); tienen menos posibilidades de participar en una
educacién que tenga lugar dentro del sistema ordinario (Emerson, Baines, Allerton y
Welch, 2012; Navas, Gémez y Verdugo, 2017); cuentan con redes sociales mas limi-
tadas, con menor frecuencia de relaciones interpersonales mutuamente satisfactorias
(Campo, Sharpton, Thompson y Sexton, 1997; Hostyn y Maes, 2009); presentan ma-
yor probabilidad de permanecer en entornos segregados (Mansell, 2006); se encuen-
tran con mayores dificultades a la hora de ejercer su derecho a la autodeterminacién
(Murphy, Clegg y Almack, 2011); y, en general, se enfrentan a mayores situaciones de
exclusién que sus compaiieros con DI menos severa (OMS, 2011).

A pesar de ello, la situacion de las personas con discapacidad intelectual (DI) y
mayores necesidades de apoyo no ha sido objeto prioritario de estudio por parte de
la Psicologia u otras ciencias afines; tampoco han existido desarrollos especificos
de politica social para responder a sus necesidades.

Este escaso interés por conocer en profundidad la realidad de aquellos con limita-
ciones mds severas ha dado lugar a que no exista consenso ni en el dmbito cientifico
ni en el organizacional a la hora de definir qué caracteriza a este colectivo. Esto incide
tanto en la identificacién y cuantificacion de este grupo poblamonal como en la gene-
racién de conocimiento sobre buenas practicas en la provisién de apoyos al mismo.

En este sentido, y a pesar de que la CDPD (ONU, 2006) insta a los Estados parte
a recopilar informacién adecuada que favorezca el desarrollo de politicas que garanti-
cen que los derechos de las personas con discapacidad no son vulnerados, son nume-
rosos los estudios e informes que sefialan la necesidad de contar con mejores estudios
epidemioldgicos sobre DI en general, y discapacidades intelectuales mds severas en
particular. Espafia, como sefialaremos en este informe, no constituye una excepcién
en este sentido.

Por otra parte, si bien la legislacion espafiola en materia de educacién, empleo o
sanidad recoge, con frecuencia, las necesidades de las personas con DI en un esfuer-
zo por adaptar la normativa vigente a los derechos recogidos en la CDPD (ONU,
2006) en vigor en el ordenamiento juridico espaiiol desde 2008, deja en ocasiones la
puerta abierta a la prestacidn de servicios y apoyos fuera de los contextos ordinarios
para aquellos cuyas limitaciones son mayores, a través del empleo de conceptos co-
mo el de “ajustes razonables” que, como sefialaremos mds adelante, son utilizados
como justificacién para excluir de entornos ordinarios a aquellos que requieren apo-
yos més intensos. Por este motivo, Plena Inclusién Espafia adopta el lema “Todos
somos Todos” en el afio 2016 y promueve este estudio cuyos resultados resumiremos
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brevemente aqui y que podrdn consultarse en su totalidad préximamente en una pu-
blicacién del Real Patronato sobre Discapacidad. Sus objetivos pueden resumirse en:

1.

Examinar y sintetizar los datos existentes en Espafia sobre las personas con
mayores necesidades de apoyo y discapacidad intelectual o del desarrollo, asi
como acerca de los recursos disponibles para ellas.

Proponer orientaciones claras y basadas en el conocimiento para asegurar el
bienestar y el cumplimento de los derechos de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo y grandes necesidades de apoyo.

Detectar las necesidades de este colectivo y el grado de cumplimiento de las
mismas a la luz de la CDPD (ONU, 2006).

Este primer estudio, que continda en la actualidad, pretende dar respuesta fun-
damentalmente a los dos primeros objetivos y parcialmente al tercero, a partir de las
siguientes acciones:

1.1

1.2

1.3.

. Anilisis de la documentacién y la literatura nacional e internacional dispo-

nible sobre conceptualizacién y necesidades de personas adultas con grandes
necesidades de apoyo y discapacidad intelectual o del desarrollo. A partir
de esta revisién determinaremos qué entendemos por personas con mayores
necesidades de apoyo y accederemos a informacién sobre buenas practicas en
provisién de apoyos y servicios para el posterior desarrollo de lineas estraté-
gicas de actuacion.

Andlisis de la normativa nacional y autonémica a partir de la informacién con-
tenida en el Servicio de Informacién sobre Discapacidad (http://sid.usal.es).
Explotacion de los microdatos de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia, EDAD (INE, 2008) y del Sistema
de Informacion del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SISAAD), estos tltimos aportados por el Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO).

2. Metodologia

La metodologia empleada para el desarrollo de estas tres acciones ha consistido en:

a) Larevisién de la literatura cientifica mas relevante de los dltimos diez afios sobre
DIy grandes necesidades de apoyo, consultando para ello las bases de datos mas
relevantes de disciplinas como Psicologia (PsycINFO) y Medicina (Medline).
Los términos utilizados fueron: Discapacidad/es intelectual/es (Intellectual Disa-
bility); Profunda/s (Profound); Miltiple (Multiple); Severa (Severe); Necesidades
complejas de apoyo (complex needs); Necesidades extensas de apoyo (extensive
support needs). Esta busqueda arrojé més de 160 documentos.

b) La explotacion de las bases de datos de la Encuesta de Discapacidad, Auto-
nomia Personal y Situaciones de Dependencia, EDAD (INE, 2008) y del Sis-
tema de Informacién del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Depen-
dencia (SISAAD) facilitadas por el Instituto de Mayores y Servicios Sociales
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(IMSERSO) en septiembre de 2016. Las personas con DI severa y profunda’
que cuentan con certificado de discapacidad en la base de datos del SISADD
asciende a 30.378. Si tenemos en cuenta los dos médulos de la encuesta EDAD
(hogares y centros), en 2008 el total de personas con DI profunda y severa as-
cendia a 63.610, alcanzado un nivel de prevalencia sobre el total de la poblacién
del 1,57%o, 0 del 0,16% sobre la poblacién general.

A partir de estas dos bases de datos, cuyas limitaciones han sido detenidamente de-
talladas en el informe ejecutivo del estudio que aqui presentamos?, intentaremos pro-
porcionar una suerte de “fotografia” de las necesidades de un colectivo que, si tene-
mos en cuenta los datos de la encuesta EDAD, equipara a la poblacidn de provincias
como Zamora, y supera en nimero a otros colectivos como el del sindrome de Down.

Por otra parte, y puesto que la DI no constituye una variable que se recoja de ma-
nera sistematica y transversal en la mayor parte de las encuestas nacionales de nues-
tro pais o, en el mejor de los casos, no recogen la heterogeneidad de este colectivo (ya
sea a partir de la identificacidn de la severidad de la DI o del nivel de apoyos reque-
rido), se han consultado las siguientes bases de datos para profundizar en las condi-
ciones de vida de las personas con DI y necesidades de apoyo mds intensas: dltimas
estadisticas completas publicadas por el Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte
(curso 2013-2014) sobre ensefianzas no universitarias; Base Estatal de Personas con
Discapacidad, BEPD (2011, 2012, 2013 y 2104); el empleo de las personas con disca-
pacidad (INE, 2014); Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud,
EDDES (INE, 1999); Padrén Municipal de Habitantes (2008 y 2016).

Dada la dificultad de exponer todos los resultados en un unico articulo, resumire-
mos a lo largo de estas paginas los resultados mds significativos, los cuales se organi-
zan a lo largo de este documento atendiendo al modelo de calidad de vida de Schalock
y Verdugo (2002), con objeto de sintetizar la informacién més relevante en las dimen-
siones que configuran una vida de calidad, a saber: bienestar material (BM), bienestar
emocional (BE), bienestar fisico (BF), inclusidn social (IS), relaciones interpersonales
(RI), derechos (DE), desarrollo personal (DP) y autodeterminacién (AUT). Antes,
no obstante, nos detendremos en definir quiénes son las personas con mayores nece-
sidades de apoyo.

3. ¢Quiénes son las personas con discapacidad intelectual que presentan mayores
necesidades de apoyo?

Si bien tanto desde el ambito académico como desde el tercer sector nos intentamos
alejar cada vez mds del empleo de etiquetas como “discapacidad intelectual severa”
o “discapacidad intelectual profunda” para avanzar hacia concepciones basadas en los

! Se utiliza esta terminologia al ser la empleada por la mayor parte de las bases de datos consultadas.

http://inico.usal.es/462/investigaci% C3 % B3n-vigente/todos-somos-todos-derechos-y-calidad-
de-vida-de-las-personas-con-discapacidad-intelectual-y-mayores-necesidades-de-apoyo.aspx.

2

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 48 (4), n.° 264, 2017, octubre-diciembre, pp. 7-66

-11-



DERECHOS Y CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y MAYORES NECESIDADES DE APOYO
P. NAVAS MACHO, M. A. VERDUGO ALONSO, S. MARTINEZ TORRES, F. SAINZ MODINOS Y A. AZA HERNANDEZ

apoyos que precisan las personas con DI al interactuar con su entorno, la terminolo-
gia ala hora de definir al sector que presenta més dificultades parece no haber avanza-
do en este sentido. Autores como Gittins y Rose (2008), Nakken y Vlaskamp (2007)
o Bellamy, Croot, Bush, Berry y Smith (2010) sefialan la falta de consenso a la hora de
determinar quiénes constituyen este grupo de poblacién que recibe denominaciones
tan diversas como “personas con discapacidades miltiples y profundas”, “personas
con necesidades complejas de apoyo”, “personas con discapacidad intelectual severa
y profunda”, “personas con discapacidades significativas” o “con grandes necesidades
de apoyo”.

Esta indefinicién afecta consecuentemente al modo en que se operacionalizan pro-
tocolos de evaluacién y planes para la provision de servicios a este colectivo (Nakken
y Vlaskamp, 2007), lo que se traduce en una clara vulneracién de derechos.

Tradicionalmente, se ha hecho referencia a las personas con DI severa y profunda
como grupo con necesidades de apoyo generalmente excepcionales, tomando como
referencia casi exclusiva el cumplimiento del criterio diagnéstico que implica la presen-
cia de limitaciones muy significativas en el funcionamiento intelectual, representadas
por un CI de 20 o 30 puntos (Asociacién Americana de Psiquiatria, 2000; INE, 2008;
OMS, 1993), junto a serias limitaciones en habilidades adaptativas (no siempre eva-
luadas a partir de instrumentos estandarizados). No obstante, el cambio de paradigma
hacia un enfoque centrado en los apoyos que cada persona precisa en las distintas dreas
del funcionamiento humano (Schalock et al., 2010) ha dado lugar a nuevas formas
de definir al colectivo de personas con DI con mayores limitaciones, destacando los
términos “personas con necesidades extensas o generalizadas de apoyo” o “personas
con grandes necesidades de apoyo”. Este término se ha trasladado con éxito al lenguaje
cotidiano de las organizaciones, no siendo de extrafiar, pues se centra, mds que en los
déficits presentes, en las necesidades a las que, con la intervencidn apropiada, se podrd
dar respuesta. No obstante, no se ha trasladado con éxito a la prictica profesional y
académica. Esto es asi debido a la dificultad que entrafia identificar quiénes se engloban
bajo una categoria tan general como “necesidades de apoyo extenso y generalizado”.
Asi, podemos encontrar a personas con limitaciones muy significativas en su funcio-
namiento intelectual y conducta adaptativa cuyas necesidades de apoyo no son tan
extensas como las que pudiera presentar una persona con limitaciones més leves, pero
con graves problemas de salud (fisica y mental) o de conducta.

Los términos “discapacidad intelectual severa y profunda” o “discapacidad inte-
lectual profunda y miltiple” son los que aparecen con mayor frecuencia en la litera-
tura cientifica para hacer referencia a aquellos que presentan mayores necesidades de
apoyo, asi como en las bases de datos que persiguen recoger la realidad de este colec-
tivo, como se desprende de la lectura de las conceptualizaciones utilizadas por el INE
(2008). Se reflejan incluso en el nombre de asociaciones de relevancia en el contexto
anglosajon que prestan servicios y apoyos a este grupo de la poblacién con DI (e. g.,
Profound and Multiple Learning Disabilities Network). Algunas organizaciones del
Reino Unido como Mencap llegan incluso a adoptar una postura en la que no reco-
miendan que se describa a esta poblacién con términos como “necesidades complejas
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de apoyo” o “necesidades generalizadas de apoyo”, pues estos términos pueden uti-
lizarse para referirse a otros colectivos (p. e., personas con graves problemas de salud
mental) que no presenten DI. En el contexto norteamericano prevalecen términos
como “personas con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo significativas” o
“personas con discapacidad intelectual significativa”.

Con objeto de conocer qué caracteriza a las personas incluidas bajo los términos
“discapacidad intelectual multiple y profunda”, “discapacidad intelectual profunda”
o “mayores necesidades de apoyo”, resumimos en la Tabla 1 las definiciones mas em-
pleadas en la literatura cientifica.

Ademis, y en un intento por consensuar las definiciones revisadas, consideramos
que la siguiente conceptualizacién podria ser ttil de cara a referirnos a aquellas per-
sonas que pudieran presentar mayores necesidades de apoyo: personas con grandes
necesidades de apoyo son aquellas que presentan un funcionamiento intelectual y
adaptativo muy limitado, generalmente acompafado de déficit sensoriales y otro tipo
de discapacidades (en su mayoria de tipo fisico) que, como resultado, generan un
elevado grado de dependencia (reconocido generalmente con un Grado Dependencia
IIT o porcentaje de discapacidad igual o superior al 75%). Dentro de esta definicién
se incluye a aquellas personas que, pudiendo no presentar alguna de las condiciones
antes mencionadas, exhiben graves problemas de conducta que limitan significativa-
mente su funcionamiento. Podemos asimismo considerar como personas con gran
necesidad de apoyos a aquellas que, habiendo sido valoradas con instrumentos como
la Escala de Intensidad de Apoyos, obtienen un Indice de necesidades de apoyo igual
o superior a 116 (Nivel IV).

TaBLA 1. Definiciones mas comtinmente referidas en la literatura cientifica

Samuel y Pritchard | Los nifios y adultos con DI profunda presentan un funcionamiento intelectual y
(2001: 39) social extremadamente limitado, con poca o ninguna aparente comprensién del
lenguaje verbal y poca o ninguna interaccién simbélica con los objetos. Poseen
poca o ninguna capacidad para cuidar de si mismos. Casi siempre hay un factor
médico asociado, como problemas neuroldgicos, disfuncién fisica o trastorno
generalizado del desarrollo. En ambientes altamente estructurados, con apoyo
y supervision constante y una relacién individualizada con un profesional, las
personas con DI profunda tienen la oportunidad de participar en su mundo y
alcanzar un funcionamiento Gptimo.

Mansell Estas personas presentan una DI profunda, lo que significa que su cociente de
(2010:3) inteligencia se estima en menos de 20 puntos, presentando por tanto una capacidad
de comprension muy limitada. Ademds, presentan discapacidades multiples, que
pueden incluir alteraciones de la vision, la audicién y el movimiento, trastornos
generalizados del desarrollo, asi como otros problemas de salud como la epilepsia.
Muchos no son capaces de caminar sin ayuda y presentan necesidades de salud
complejas que requieren un apoyo extenso. Presentan grandes dificultades para
comunicarse; su comprension suele ser limitada y se expresan a través de medios
no verbales, o, en el mejor de los casos, mediante el uso de algunas palabras o
simbolos. Algunas personas presentan, ademds, problemas de conducta. Todo
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TaBLA 1. Definiciones mas comtinmente referidas en la literatura cientifica (cont.)

ello implica que este grupo de personas exhiba grandes necesidades de apoyo en
la mayor parte de las actividades de la vida diaria. Sin embargo, son capaces de
formar relaciones, realizar elecciones y disfrutar de actividades.

Bellamy ez al. Las personas con DI multiple y profunda presentan un funcionamiento intelectual
(2010: 233) y social muy limitado, pueden ver limitada su capacidad para interactuar
verbalmente, pero responden a las sefiales de su entorno (p. e., voces familiares,
caricias, gestos). A menudo precisan a aquellos que les conocen bien para que estos
interpreten sus intentos de comunicacién y frecuentemente presentan una con-
dicién médica asociada que pudiera incluir problemas neuroldgicos, limitaciones
sensoriales o fisicas. Sin embargo, existe la posibilidad de que puedan participar y
alcanzar un funcionamiento Gptimo en un ambiente altamente estructurado, con
apoyo constante y relacién individualizada con un cuidador.

Nakken y Vlaskamp | Estas autoras definen a este grupo como aquel compuesto por personas con una
(2007: 85) DI tan profunda que su evaluacién impide el empleo de test estandarizados para
una valida estimacidn de su capacidad intelectual y que presentan disfunciones
neuromotoras muy significativas. Presentan poca o ninguna comprension apa-
rente del lenguaje verbal, no existen aparentemente interacciones simbélicas con
objetos y apenas presentan capacidad para cuidar de si mismos.

Los aspectos subrayados por las definiciones anteriores son, por tanto, una DI pro-
funda y un funcionamiento adaptativo que pudiera estar muy comprometido. Ademds,
este grupo puede presentar déficits sensoriales, graves problemas de comunicacién,
muchos de ellos presentan otras condiciones médicas o de salud asociadas y precisan
de medicacién regularmente, y dependen mucho o totalmente de apoyo en casi todas
las actividades de la vida diaria. Por tanto, se precisa de una clasificacién multiaxial que
tenga en cuenta todos los aspectos mencionados a la hora de definir a este colectivo
(Nakken y Vlaskamp, 2007), clasificacién que permita discriminar la presencia de los
dos aspectos centrales que caracterizarian a esta poblacién (limitaciones muy signi-
ficativas en su funcionamiento intelectual y en su conducta adaptativa), por un lado,
y la presencia/ausencia del resto de condiciones (problemas de salud fisica, mental,
medicacién, déficits sensoriales, etc.), por otro. Nakken y Vlaskamp (2007) defien-
den que quizd no sea del todo inapropiado el hablar de un espectro de discapacidades
intelectuales, que, compartiendo una serie de caracteristicas centrales, presenta a su
vez una gran variabilidad en cuanto a sus necesidades de apoyo en distintas dreas de
funcionamiento, como asi sucede en el caso de los trastornos del espectro del autismo
(TEA). El planteamlento de estas autoras apoya la posicién de otros autores relevantes
en la materia como Luckasson (2004), quien sostiene que puede que una definicién
general de DI deje de tener pronto sentido desde un punto de vista préctico, siendo
mids relevante reahzar descrlpmones de pequefios grupos a partir de indicadores, por
ejemplo, conductuales, que permitan la provisién de apoyos especificos.

Este parece ser el camino que los nuevos sistemas de clasificacion y diagndstico
(particularmente la futura CIE-11) estin adoptando a la hora de definir la DI, pro-
porcionando indicadores de severidad de la misma en funcién del grado en que las
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habilidades adaptativas de una persona se encuentran comprometidas y sefialando las
necesidades que pudiera presentar en las dreas conceptual social y prictica de su vida.
Identificar tales necesidades estd lejos de querer estigmatizar a las personas mediante
el empleo de una categoria, e incluso no serfa siquiera relevante a la hora de pro-
porcionar servicios, momento en el que han de primar variables como los intereses,
deseos y metas personales de cada individuo y no tanto sus dificultades. Sin embargo,
una descripcién detallada de aquellas si resulta fundamental a la hora de planificar
apoyos, de modo que, en el momento en el que tengamos que proveer un servicio,
las necesidades complejas de la persona no constituyan un impedimento a la hora de
satisfacer cualquier tipo de necesidad o alcanzar cualquier tipo de meta, dentro de un
contexto de planificacion centrada en la persona (Bellamy et al., 2010). Sin un adecua-
do reconocimiento de las necesidades de aquellos con mayores limitaciones, es mucho
més probable que el colectivo de personas con DI que presenta discapacidades mds
significativas “quede fuera” de los planteamientos mds innovadores de prestacion de
servicios e incluso de la politica social (Bigby y Fyffe, 2009).

Si bien la descripcidn de las necesidades que presentan aquellos con una DI mds
severa se convierte en una tarea compleja dada la ausencia de instrumentos de evalua-
cién con propiedades psicométricas apropiadas que hayan sido disefiados de forma
especifica para aquellos con mayores limitaciones (Zijlstra y Penning, 2004, citados
por Nakken y Vlaskamp, 2007), Petry y Maes (2007) realizan un excelente metanilisis
en el que revisan las necesidades de este colectivo en las diferentes dimensiones del
funcionamiento humano definidas por la AAIDD (Luckasson et al., 2002; Schalock
et al., 2010), a saber: capacidades intelectuales, conducta adaptatlva participacion,
interaccidn y roles sociales, salud y contexto. El detalle de las mismas puede verse en

la Tabla 2.

TaBLA 2. Necesidades de las personas con DI significativa

Necesidades en las distintas dimensiones del funcionamiento humano

(Schalock et al., 2010)
Capacidades CI de 20 a 25 o desarrollo por debajo de los 24 meses, lo que se traduce en
intelectuales aprendizaje y creacién de esquemas mentales a través de estimulos fundamen-

talmente sensoriales, siendo preciso que se produzca un proceso de aprendizaje
fundamentalmente asociativo y operante que permita la construccién de rutinas
que les capaciten para predecir situaciones y anticiparse a las mismas. El trabajo
con contingencias, unido a la observacién e imitacion, favorece que aquellos con
mayores necesidades de apoyo ejerzan cierto control sobre su entorno.

Conducta El aprendizaje y adquisicién de habilidades adaptativas se encuentra estrecha-
adaptativa mente ligado en este colectivo a la interaccién constante con profesionales de
apoyo v el entorno en el que viven, haciendo uso de todas las ayudas técnicas que
sean necesarias. Dadas sus limitaciones en capacidades intelectuales, el apren-
dizaje de este tipo de habilidades requiere de la estructuracion del entorno, de
modo que favorezca los tipos de aprendizaje antes comentados, entorno en el
que el profesional ha de proporcionar un apoyo sistematico, activo y constante.
Para que el profesional ofrezca el apoyo de forma adecuada serd fundamental
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TaBLA 2. Necesidades de las personas con DI significativa (cont.)

Necesidades en las distintas dimensiones del funcionamiento humano
(Schalock et al., 2010)

la observacién de las expresiones de la persona con DI (a través del grabado de
interacciones y su posterior observacion), de modo que sea capaz de interpretar
este tipo de comunicacién més sensorial que pudiera ser utilizada para expresar
deseos, intereses o preferencias. La comunicacidn e interaccion con la familia
ser4 crucial para comprender el modo de comunicacién de la persona. El refuer-
z0 positivo unido a expectativas positivas sobre sus capacidades de aprendizaje
facilitard la adquisicién de este tipo de habilidades.

Salud Bastantes necesidades a nivel sensorio-motor. Presencia en ocasiones de proble-
mas visuales y auditivos, lo cual condicionard su comunicacion y requerird por
parte del profesional tener en cuenta el aspecto sensorial de cara a facilitar la inte-
raccion. Bastantes problemas de salud que varian ampliamente en este colectivo
(se remite al lector a los resultados destacados en las dimensiones “Bienestar Fi-
sico y Emocional” del presente articulo). Presencia en ocasiones de problemas de
conducta que no han de ser interpretados como consecuencia de la discapacidad
presente, siendo necesario atender a la intencién comunicativa que se deriva de
los mismos a partir de metodologias como el Anlisis Funcional de la Conducta
y el Apoyo Conductual Positivo.

Participacién Ofrecer multlples opciones para explorar el entorno y conocer el método de
comunicacién empleado por la persona para realizar elecciones serd crucial para
conseguir que este colectivo tome parte en actividades que realmente sean de
su interés. Para ello serd necesario generar un lazo de “dependencia” positiva y
segura que tenga en cuenta las necesidades, deseos y preferencias de la persona,
lo que requiere un trabajo previo y extenso de observacion y conocimiento de
sus formas de expresién y comunicacién. Serd, por tanto, preciso contar con
profesionales comprometidos y motivados —intentando garantizar la estabilidad
de los mismos durante largos periodos de tiempo-, con formacion especifica,
que interactden con la familia y con otros profesionales de diversas disciplinas
(es fundamental que la informacién fluya de manera horizontal y continuada
sobre sus necesidades de apoyo dado el nimero de profesionales que pueden
estar implicados en atender las necesidades tan diversas de estas personas).

Contexto Laadecuada interaccién del profesional o familiar con la persona con DI resultara
muy importante para lograr que esta tltima sea parte activa del entorno en que
vive, para lo cual serd necesario generar contextos ficilmente “predecibles”
en los que la persona con DI tenga mayor oportumdad de desenvolverse
con las ayudas técnicas necesarias disponibles, asi como traba]ar las actitudes de
las personas del entorno para desarrollar expectativas positivas con respecto a las
capacidades de la persona.

Fuente: Elaboracién propia a partir del metanalisis realizado por PETRY y MaEs (2007) y la sintesis de los
aspectos mas relevantes de las definiciones estudiadas

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 48 (4), n.° 264, 2017, octubre-diciembre, pp. 7-66

-16 -




DERECHOS Y CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y MAYORES NECESIDADES DE APOYO
P. NAVAS MACHO, M. A. VERDUGO ALONSO, S. MARTINEZ TORRES, F. SAINZ MODINOS Y A. AZA HERNANDEZ

3.1. Prevalencia e incidencia del colectivo con discapacidad intelectual y mayores
necesidades de apoyo

A pesar de que el articulo 31 de la CDPD (ONU, 2006) insta a los Estados parte
(aquellos que ratifican la Convencién) a recopilar informacién adecuada que favorez-
ca el desarrollo de politicas que garanticen que los derechos de las personas con disca-
pacidad no son vulnerados, son numerosos los estudios e informes que sefialan la ne-
cesidad de contar con mejores estudios epidemiolégicos sobre DI (Bakel et al., 2014;
Doran et al., 2012; Emerson, 2009; Mansell, 2010; Mansell, Knapp, Beadle-Brown y
Beecham, 2007; OMS, 2011).

Los datos de los que disponemos en nuestro pais con respecto a la prevalencia
e incidencia de la DI son un tanto cuestionables. Salvo la Encuesta de Discapaci-
dad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia, EDAD (INE, 2008), son
practicamente inexistentes las encuestas nacionales que recogen datos sobre la pre-
sencia/ausencia de DI, y menos ain su nivel de severidad, lo que sin duda influye en
nuestro desconocimiento sobre el funcionamiento de este colectivo en dmbitos tan
relevantes como la salud® o el empleo.

Las estadisticas disponibles en el momento actual sobre poblacién con DI (INE,
2008) reflejan que, para el afio 2008, el total de personas con DI que residia en hogares
era de 124.499 personas, siendo el niimero de personas con DI severa y profunda 47.019,
representando el 37,8% de las personas con DI. Las personas con DI moderada se es-
timan este afio en 52.750, siendo el grupo con DI que mayor peso tiene, alcanzando el
42,4% del total. Por tltimo, las personas con DI leve se cuantifican en 24.750 personas, y
agrupan aproximadamente a una quinta parte de las personas con DI (19,9%) (Tabla 3).

TaBLA 3. Poblacién con DI residente en hogares y tasa de prevalencia (2008)
Absolutos | 7o sobreel % DI sobre el total de | % Prevalencia sobre
total de DI | Personas con Discapacidad | poblacién general
Dlsevera 47.019 | 37,8 1,2 0,11
y profunda
DI moderada 52.750 42,4 1,4 0,12
DI leve 24.730 19,9 0,7 0,06%
Total PCPI 124.499 100 3,3 0,29
Total PCD 3.786.447 — 100 8,79

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD, 2008); INE padrén municipal de habitantes 2008. Poblacién de 6 y mds afios
*Debido a la subrepresentacién de la poblacién con DI leve analizada para la encuesta EDAD la tasa de
prevalencia de estas personas sobre la poblacién total se veria modificada, estimando un aumento de hasta
el 0,16 en hogares

> Esdedestacar que en nuestro pais la Encuesta Nacional de Salud no recoja datos sobre la presencia/

ausencia de DI en personas adultas (si cuando el menor que reside en el hogar presenta una discapacidad)
cuando la literatura cientifica ha sefialado repetidamente la mayor presencia de problemas de salud o las
mayores dificultades de acceso a servicios sociosanitarios en este colectivo.
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Esta infrarrepresentacién en la encuesta EDAD (INE, 2008) de la poblacién con
DI leve queda patente al analizar los registros recogidos en las bases de datos BEPD-
SISAAD (que cuentan con 200.027 casos de personas con DI). Segtin la informacién
proporc10nada por ambas, la distribucién de las personas DI se asemejaria a lo si-
guiente: DI severa y profunda agrupan el 15,2% del total de personas con DI; las
personas con DI moderada el 35,9%; y aquellos con DI leve el 48,9%.

Si bien estos son los dnicos datos que podemos extraer sobre la prevalencia de DI,
consideramos que la tasa del 0,29% para el total de la poblacién con DI es inferior a
la estimada a partir de los datos disponibles de la BEPD (Tabla 4), que arrojan una
tasa de prevalencia en el afio 2014 para el grupo total de personas con DI del 0,6%, lo
que refleja un incremento de 0,3 puntos porcentuales en la tasa de prevalencia en el
periodo 2008-2014. Estos datos podrian ser atin mayores si tenemos en cuenta que no
todas las personas con DI aparecen registradas en la BEPD y que, en esta, la poblacién
menor de 16 afios puede no estar correctamente representada.

TaBLA 4. Evolucién de las valoraciones realizadas en las personas con DI (2011-2014)

Peso de las personas
Personas con DI Personas con Discapacidad coz Dlleeloes ol o
e personas con
discapacidad
Personas | Variacion | Variaciéon | Personas | Variacién | Variacion o
reconocidas % absolutos | reconocidas % absolutos ?
2014 | 256.426 9,2 21.511 |2.813.592 9,7 248.699 9,1
2013 | 234.915 -2,5 -6.101 |2.564.893 -2,9 -75.407 9,2
2012 | 241.016 1,2 2.835 |2.640.300 3,3 84.42 9,1
2011 | 238.181 — — 2.555.880 9,3

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Base Estatal de Personas con Discapacidad

Los datos sobre la encuesta EDAD referidos hasta el momento hacen referen-
cia a poblacién con discapacidad residiendo en su hogar. Con el fin de identificar
a la poblacién con DI que reside en centros, la encuesta EDAD afiadi6 en 2008, a
diferencia de afios anteriores (1986, 1999), un médulo dirigido especificamente
a aquellos (centros de personas mayores, centros de personas con discapacidad,
hospitales psiquidtricos y hospitales geridtricos). Teniendo en cuenta esta fuente,
se cuantificaron un total de 269.000 personas con discapacidad residiendo en cen-
tros, siendo el 11,7% personas con DI (31.482 personas). De estas, 16.591 personas
presentan un grado profundo y severo (52,7% del total de personas con DI en
centros); 10.563 presentan una DI de intensidad moderada (33,6%), y, por ultimo,
4.329 personas una DI leve (13,7%). Observamos, por tanto, una presencia mayor
de aquellos con DI y mayores limitaciones en centros (52,7% del total de DI)
frente a hogares (34,5% del total de DI) con respecto a sus iguales con menores
limitaciones (Tablas 5 y 6).
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TaBLA 5. Poblacién con DI residente en centros (2008)
o,

% sobre el % sobre el total

Absolutos de personas con
total de DI ! .

discapacidad

Discapacidad intelectual profunda y severa 16.591 52,7 6,2
Discapacidad intelectual moderada 10.563 336 39
Discapacidad intelectual leve 4.329 13,7 1,6
Total PCPI 31.481 100,0 11,7
Total PCD 269.400 — 100,0

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (2008)

Teniendo en cuenta el total de personas con DI contempladas en ambas bases de
datos del INE (hogares y centros) (N = 155.981), el 79,8% de las personas con DI
reside en hogares, mientras que el 20,2% lo hace en centros.

Los datos presentados hacen referencia a una realidad que bien pudiera haber
cambiado en los tltimos nueve afios. Atendiendo a los datos mds actuales sobre esta
poblacién disponibles en la pagina web del IMSERSO con respecto a la BEPD, po-
demos afirmar que de forma continua, afio a afio, se registran mds valoraciones de
personas con DI, si bien es preciso disponer de nuevos registros que contemplen el
nivel de severidad de la DI para establecer un anlisis del crecimiento de la poblacion
con discapacidad severa y profunda desde 2008 a 2014, incremento que ya ha sido
sefialado en la literatura cientifica internacional (p. e., Emerson, 2009).

TABLA 6. Evolucién de la poblacién con DI residente en hogares 1999/2008

2008 1999 Evol. 2008/1999
Absolutos | % | Absolutos % | Absolutos | % i uptgs
composicién

DI severa y profunda 47.019| 34,5 32.606| 233 14.413 | 44,2 11,3
DI moderada 52.7501 38,8 64.045| 45,7| -11.295|-17,6 -7,0
DI ligera + inteligencia 36.349|26,7|  43.372] 31,0| -7.023|-162| -43
limite*
Total PCDI 136.118| 100 140.023 | 100,0 -3.9051-2,79
Total PCD 3.786.447| 3,6|3.478.644 4,0] 307.803| 8,85 -0,4

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD 2008) y Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDS 1999)
*Nota: la poblacién con DI ligera en la encuesta EDDS 1999 aparece recogida junto con la poblacién con
inteligencia limite, de ahi que el total de PCDI en 2008 se vea incrementado ligeramente al incluir a aquellos
con inteligencia limite de cara al establecimiento de comparaciones

En nuestro pais, para realizar una aproximacién en términos de evolucion de las
personas con DI severa y profunda sélo disponemos de los datos ptiblicos de las dos
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encuestas principales sobre discapacidad realizadas por el INE en 1999 y 2008 (EDDS
y EDAD, respectivamente). Segin la informacién aportada por ambas, la evolucién
del total de personas con DI en nuestro pais durante este periodo de nueve afios
(1999-2008) apunta a un descenso en el conjunto de personas con DI. Asi, la varia-
cién de la poblacién con DI experimenta un retroceso del 2,79%, que en términos
absolutos implica 3.905 personas con DI menos en 2008 frente a 1999 (Tabla 6). No
obstante, la poblacién con DI profunda y severa se ve incrementada en un 44,2% en
2008 frente a 1999, lo que en términos absolutos se traduce en que, en 2008, habria
residiendo en hogares 14.413 personas mds que en 1999 (Tabla 6). Estos datos, aun asf,
deben tomarse con cierta cautela en tanto que la poblacién de referencia es aquella que
reside en hogares, y no se dispone de informacién sobre cémo ha sido la evolucién de
las personas con DI que residen en centros.

En resumen, se estima que en 2008 el total de personas con DI era de 155.982 perso-
nas, lo que implica una prevalencia aproximada de 3,85 personas con DI por cada 1.000
habitantes (0,39% sobre la poblacién general)*. Las personas con DI profunda y severa
suponen el 40,8% (63.610 personas), alcanzado un nivel de prevalencia sobre el total de
la poblacién del 1,57%o, o del 0,16% sobre la poblacién general (Tabla 7).

TaBLA 7. Total de personas con DI segin la Encuesta EDAD: viviendas y centros

Hogaresy | Tasa por % SOb.r,e
centros (N) % DI mil poblacién
general

Discapacidad intelectual profunda y severa 63.610 40,8 1,57 0,15
Discapacidad intelectual moderada 63.313 40,6 1,56 0,15
Discapacidad intelectual leve 29.059 18,6 0,72 0,07
Total PCDI 155.982 | 100,00 3,85 0,38
Total PCD 4.055.847 — 94,14 9,4

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD 2008). Poblacién de 6 y mds afios

Esta evolucién de las personas con DI severa y profunda pudiera explicarse, en
principio, por una mayor presencia de personas con mayor edad con DI, y posible-
mente con mayores limitaciones asociadas a la edad. Segin la composicién etaria,
en ambos periodos de tiempo, los datos reflejan que en el afio 2008 hay una mayor
proporcién de personas con edades superiores a los 50 afios frente al afio 1999 (Figura
1). Es pues resultado de una mejora de la esperanza de vida de las personas de mayor
edad con DI profunda y severa la que en parte explica este incremento poblacional,
mis alld de aquel relacionado con el propio crecimiento de una poblac10n en un pe-
riodo concreto: la poblacién general sin discapacidad de 6 y mds afios ha crecido de
media anual en un 1,4% entre 1999 y 2008 y las personas con DI profunda y severa lo
habrian hecho en un 4,9%.

*  Se recuerda de nuevo al lector la infrarrepresentacion de las personas con DI leve, pudiendo variar

este dato hasta el 0,6% de la poblacién general.
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FiGura 1. Distribucién de la poblacién con DI severa y profunda por grupos de edad
y sexo (EDAD 2008 y EDDS 1999)
i I| 456

DeS50 a4 110 1116 De 50 2 64 1014 II 1.3
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Debal? M 4.402 Deal? 1418 1101
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones
de Dependencia (EDAD 2008) y Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDS
1999). Poblacién de 6 y mds afios

Si bien parece observarse una tendencia en el incremento de la poblacién con DI
con mayores limitaciones, hemos de tener en cuenta que el cdlculo y estimacién de
las personas con DI severa y profunda conlleva un ejercicio de sintesis de diferentes
métodos y cilculos para su estimacion, debiendo tomarse con cautela los datos arri-
ba reflejados. Ademids, nos encontramos con dificultades adicionales para estimar el
porcentaje de personas que en nuestro pais presentan mayores limitaciones, como
ausencia de datos sobre la esperanza de vida de las personas con DI en general y DI
severa y profunda en particular, asi como sobre la dindmica de su envejecimiento.
Sin duda, el cambio en las tltimas décadas, asi como parece indicar el aumento de
la esperanza de vida y mejora de la calidad de vida en las personas mayores con DI
severa y profunda, conlleva nuevos escenarios de prediccion poblacional, siendo no
obstante necesario contar con registros de mortalidad especificos que permitan en
nuestro pais establecer aproximaciones poblacionales basindonos en estos criterios
demogrificos bésicos.

4. ¢Todos somos todos? Calidad de vida y derechos de las personas con discapa-
cidad intelectual y mayores necesidades de apoyo

A pesar de que la CDPD se convierte en la primera respuesta normativa en clave
de derechos de cardcter integral, universal, juridicamente vinculante (Seoane, 2011) y
aplicable durante todo el ciclo vital de todas las personas con discapacidad, los cam-
bios en los paradigmas y modelos de atencién guiados por un enfoque inclusivo y de
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derechos “se han limitado casi de forma exclusiva a aquellas personas con discapa-
cidad intelectual o del desarrollo que gozan de mayores niveles de funcionamiento”
(Verdugo et al., 2013, p. 7). Esto se ha traducido en un escaso interés por valorar las
intervenciones llevadas a cabo con este colectivo en términos de mejora en su calidad
de vida o resultados personales. A ello se une la dificultad para medir algo tan subje-
tivo en una poblacién con claras dificultades de comunicacién.

La ausencia de instrumentos dirigidos a evaluar la calidad de vida teniendo en
cuenta la informacidn proporcionada por la propia persona con DI y mayores nece-
sidades de apoyo ha dado lugar al desarrollo de instrumentos que valoran este cons-
tructo de manera “objetiva” (a través de la informacién proporcionada por terceras
personas o “proxies”). La investigacion en este sentido pone de manifiesto la adecua-
cién de un modelo de ocho dimensiones, como el propuesto por Schalock y Verdu-
go (2002), para valorar la calidad de vida de aquellos con mds necesidades de apoyo
(G6émez, Arias, Verdugo, Tassé y Brown, 2015; Verdugo, Gémez, Arias, Navas y
Schalock, 2014), si bien, y dadas las necesidades excepcionales que presentan, los indi-
cadores de una vida de calidad para estas personas pueden variar con respecto a lo que
aquellos con una DI mds leve pueden considerar relevante en sus vidas (Petry, Maes y
Vlaskamp, 2005; Verdugo et al., 2013).

Autoras como Petry et al. (2005) sefialan como indicadores importantes para este
grupo de la poblacién con DI, tomando como referencia el modelo de calidad de vida
de Felce y Perry (1995), los siguientes:

— Bienestar fisico: movilidad, salud, higiene, alimentacién y descanso.

— Bienestar material: entorno de vivienda, ayudas técnicas, transporte.

— Bienestar social: comunicacidn, seguridad basica (que los familiares o profesio-
nales creen un entorno predecible y seguro), lazos familiares, relaciones socia-
les, atencion individualizada, participacion social.

— Desarrollo y actividades: implicacion en actividades significativas para la perso-
na con DI, capacidad de influencia sobre el entorno, realizacién de elecciones,
desarrollo de competencias y habilidades.

— Bienestar emocional: afecto positivo, individualidad, respeto, estatus en la so-
ciedad como iguales y autoestima.

Destaca, en este sentido, el trabajo realizado por Petry, Maes y Vlaskamp (2009)
en el desarrollo de instrumentos como el QOL-PMD (Quality of Life of People with
Profound Multiple Disabilities) para medir el bienestar de aquellos con DI maltiple
y profunda de manera objetiva mediante 55 items que evaltan aspectos relacionados
con: bienestar fisico, social y material, actividades, comunicacién y desarrollo.

En el contexto espaiol, podriamos destacar el desarrollo de instrumentos de
evaluacién como la Escala San Martin (Verdugo et al., 2013, 2014). Aunque la ma-
yor parte de los resultados que sobre esta escala se han publicado hasta el momento
hacen referencia a sus propiedades psicométricas (Gémez et al., 2015; Verdugo et
al., 2013, 2014), la Escala San Martin constituye un excelente recurso para avanzar
en la evaluacion de la calidad de vida de aquellos que presentan mds dificultades.
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Ademds, el desarrollo de indicadores especificos para la poblacién con DI y mayo-
res necesidades de apoyo que ha tenido lugar durante la construccién del instru-
mento (Gémez et al., 2015) puede permitirnos avanzar ya no solo en la evaluacién
de la calidad de vida individual, sino a la hora de determinar qué servicios estin
garantizando unos adecuados estindares de vida que favorezcan el respeto a los
derechos de estas personas.

Con dnimo de visibilizar la necesidad de avanzar hacia la mejora de la calidad
de vida de aquellos que presentan mayores necesidades de apoyo, ofrecemos a con-
tinuacién un resumen de las conclusiones que se derivan de los articulos revisados
mis relevantes en la materia atendiendo a las siguientes dimensiones: bienestar fisi-
co (BF), bienestar emocional (BE), autodeterminacién (AUT), desarrollo personal
(DP), inclusién social (IS), relaciones interpersonales (RI), bienestar material (BM)

y derechos (DE).

4.1. Bienestar fisico (BF)

Como bien ha documentado la literatura cientifica durante décadas, las personas
con DI presentan mayores problemas de salud que la poblacidn general, dificultades
que se acentdan en aquellos con mayores necesidades de apoyo. Atendiendo a datos
de la encuesta EDAD (INE, 2008), las personas con DI y mayores necesidades de
apoyo presentan, en mayor medida que sus iguales con necesidades menos intensas,
otra serie de dificultades sensoriales y de tipo fisico o relacionadas con el sistema
nervioso que pudieran llegar a condicionar su bienestar fisico (Tabla 8), pues, en un
49,5% de los casos, la salud de las personas con DI y mayores necesidades de apoyo
que residen en sus hogares es percibida como mala o muy mala (INE, 2008).

TabLA 8. Tipos de “deficiencias” en las personas con DI severa y profunda

Hogares (%) Centros (%)
Enfermedad mental/Demencia 1,1 2,9
Sensorial 22,0 18,0
Fisica y sistema nervioso 14,9 10,4
Otros aparatos 5,1 1,4
Otras deficiencias 1,5 1,0

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
dependencia (EDAD 2008)

Esta situacion pueda dar lugar a que el bienestar fisico adquiera especial relevancia
frente a otras dimensiones de calidad de vida en la evaluacién de resultados persona-
les valorados en este grupo (Petry ez al., 2005), destacando movilidad, salud, higiene,
alimentacién y descanso como 1ndlcadores relevantes que pudieran condicionar los
resultados generales en calidad de vida de aquellos con mayores dificultades (Petry
et al., 2005). Asi, Kreuger, Van Exel y Nieboer (2008) sefialan que, si bien todas las
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dimensiones de calidad de vida son relevantes para este grupo de personas, algunas de
ellas servirdn como instrumento (p. e., autodetermlnamon) para lograr que se atienda
adecuadamente a otras dimensiones prioritarias (p. e., bienestar fisico).

La relevancia del BF de cara a garantizar una adecuada calidad de vida en la
persona con DI més severa es clara, pues factores como un mayor nimero de con-
diciones médicas y limitaciones a nivel fisico predicen de manera significativa pun-
tuaciones mds bajas de calidad de vida, medida de manera objetiva, en este colectivo
(Petry et al., 2009).

El BF de las personas con DI y mayores necesidades de apoyo no depende, sin
embargo, de forma exclusiva de caracteristicas individuales como el propio estado
de salud. Asi, el Informe Mundial sobre Discapacidad (OMS, 2011) sefiala que las
personas con DI, ademds de presentar mayores problemas de salud que la poblacién
general, experimentan mds barreras que sus iguales sin discapacidad a la hora de re-
cibir atencién médica rutinaria, barreras que han sido reiteradamente sefaladas por
la investigacién (Drainoni er al., 2006; Duggan, Bradshaw y Altman, 2010; Krahn,
Hammond y Turner, 2006; Minihan ez al., 2011; Pharr y Bungum, 2012; Scheepers et
al., 2005) y que pueden ser mds acusadas para aquellos con mayores necesidades de
apoyo (Krahn ez al., 2006; Sutherland, Couch y Iacono, 2002).

La dificultad de acceso a ayudas y servicios sanitarios constituye una clara vulne-
racién de los articulos 25 y 26 de la CDPD (ONU, 2006), los cuales subrayan que
las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del més alto nivel posible de
salud sin discriminacién por motivos de discapacidad, para lo cual se han de adoptar
las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a
servicios de salud (algo especialmente subrayado también en la Estrategia Europea
sobre Discapacidad 2010-2020). Si tenemos en cuenta los datos disponibles (INE,
2008), el 80% de las personas con DI severa y profunda que reside en su hogar y el
90% de aquellos que lo hacen en centros presenta limitaciones muy significativas para
el autocuidado y la vida doméstica. A pesar de ello, solo el 15% de las personas con
DI severa y profunda recibe ayudas técnicas que satisfacen sus necesidades, mientras
que un 20% considera que las ayudas que recibe son insuficientes. Una de cada cinco
personas no puede acceder a ayudas técnicas aun necesitindolas (INE, 2008).

A su vez, urge poner en marcha el desarrollo de planes especificos de atencién
sanitaria para un grupo de poblac10n cuya esperanza de vida parece haber aumen-
tado y que presenta, de por si, especiales dificultades de acceso a los servicios por
motivos tales como: mayores dificultades de comunicacidn, carencia de estindares
de atencidn sanitaria especificos que prevengan la aparicién de condiciones médicas
secundarias (Bigby, 2004; Henderson, Lynch Wilkinson y Hunter, 2007) y escasa
participacién en programas de promocién de la salud (Havercamp, Scandlin y Roth,
2004), entre otros.

Plena Inclusién en abril del afio 2016, y con motivo del Dia Mundial de la Salud, ya
reconocia esta problemadtica y proponia acciones especificas para intentar solventarla,
como el acceso preferente a las consultas sanitarias para las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo con mds necesidades de apoyo, a través del establecimiento
de la tarjeta sanitaria preferente (doble AA).
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Desde nuestro punto de vista, esta propuesta es absolutamente necesaria e incluso
debe ir més alld, incorporando un plan de coordinacién entre profesionales de servi-
cios sociales y sanitarios, a través, por ejemplo, del establecimiento de un profesional
de referencia que actie de vinculo entre ellos, plan que ademds se combine con planes
especificos de formacién sobre las caracteristicas de la poblacién con DI y limitacio-
nes miés significativas dirigidos a profesionales del dmbito sanitario y consensuados
con las Consejerias de Sanidad de las diferentes comunidades auténomas.

La plena inclusién de aquellos con mayores necesidades de apoyo requiere la
planificacién y coordinacién entre profesionales de diversas disciplinas (médi-
cos, psic6logos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, etc.) para proporcionar
un apoyo adecuado y continuo que garantice el éxito a la hora de alcanzar tan
ansiada meta.

Los resultados en BF de las personas con DI pudieran condicionar resultados en
otras dimensiones de calidad de vida como bienestar material (Petry et al., 2009). Son
muchos los estudios que sefialan el coste econémico que para las familias supone
atender a las necesidades de la poblacion con DI, coste que se incrementa cuanto
mayor es la severidad de la DI (FEAPS, 2015; Knapp, Comas-Herrera, Astin, Bee-
cham y Pendaries, 2005), aumentando también el tiempo semanal dedicado a cuidar
al familiar con discapacidad. Doran et al. (2012) estiman en 85 horas las dedicadas
semanalmente a proporcionar cuidados a la persona con DI con mds necesidades de
apoyo, frente a las 52-61 horas que dedican aquellos cuyo familiar presenta una DI
ligera 0 moderada. Mejorar el acceso a servicios sociosanitarios supondrd, por tanto,
una mejora ya no solo en la calidad de vida de la persona, sino en el poder adqmsmvo
y calidad de vida de su familia.

En el caso de nuestro pais, el 98,6% de aquellos con DI severa y profunda precisa
de cuidados personales, siendo estos proporcionados por la familia u otras personas
cercanas a la persona con DI en el 95% de los casos (INE, 2008). Estos datos se tradu-
cen en una realidad para muchas familias en las que se han de proporcionar 15,9 horas
de cuidado diarias (INE, 2008), dato que asciende a 111 horas semanales de cuidados
personales. Consecuentemente, hasta un 54,7% de los cuidadores de personas con DI
severay profunda (siendo en su mayorfa personas que conviven en el hogar) han visto
deteriorada su salud. Este porcentaje se reduce al 31,6 y 28,4% para aquellos con DI
moderada y leve, respectivamente (INE, 2008).

A pesar de la gran dependencia que de terceros presentan las personas con DI
severa y profunda, los cuidados recibidos son considerados insuficientes en uno de
cada tres casos (INE, 2008).

Las dificultades en lo que a BF se refiere, pudieran condicionar asimismo la parti-
cipacién de este colectivo, participacién que resulta clave para garantizar su inclusién
en el entorno en que residen. Asi, sirviéndonos de nuevo de los datos recogidos en la
encuesta EDAD, observamos que casi la mitad de las personas con DI severa y pro-
funda no realiza ningun tipo de actividad fisica y que la sedentariedad caracteriza el
tiempo libre de las personas con mayores limitaciones: el 72,4% ve la TV o un DVD,
caracterizandose este tipo de practica como la més usual y caracteristica de las perso-
nas que residen en hogares (Tabla 9).
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TaBLA 9. Tipo de ocio realizado y deseado en las personas DI severa y profunda

Ocio realizado (%) Ocio deseado (%)
Hogares Centros Hogares
Ver TV 0 DVD 72,2 442 2,3
Escuchar radio o mdsica 53,6 28,2 4.4
Ejercicio fisico 29,4 47,7 22,1
Hobbies, artesania, manualidades 12,4 21,8 24.1
Visitar familia o amigos 9,7 46 30,4
Hablar por teléfono con familia o amigos 8,4 23 13,9
Leer 6,0 0,9 22,4
Compras 4.1 0,3 16,3
Viajar 3,6 2,7 31,1
Asistir a clases o cursos 3,5 1,9 16,5
Asistir a eventos deportivos o culturales 3,2 1,9 8,3
Chatear o enviar e-mails 0,7 — 5,6
Visitar bibliotecas o museos 0,4 0,1 4,0
Navegar por internet 0,3 0,1 11,0

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD 2008)

4.2. Bienestar emocional (BE)

En el colectivo de personas con DI adultas el bienestar emocional y la satisfaccién
vital (conceptos que, aunque no son sinénimos, son empleados como tales en gran
parte de la literatura cientifica) se han relacionado con entornos comunitarios (Weh-
meyer y Bolding, 2001), empleo ordinario o con apoyo (Kober y Eggleton, 2005), au-
sencia de problemas de conducta (Schalock, Lemanowicz, Conroy y Feinstein, 1994)
y disposicién de redes que ofrezcan apoyo social o emocional (Bramston, Chipuer y
Pretty, 2005), entre otros aspectos. El bienestar emocional no ha de entenderse por
tanto de forma aislada, sino en interaccién constante con los resultados personales
que se obtengan en el resto de dimensiones que integran el constructo “calidad de
vida” (Navas, Uhlmann y Berdstegui, 2014).

El cardcter subjetivo del BE ha dado lugar a que la evaluacidn de este quede rele-
gada a un segundo plano en el caso de las personas con discapacidades més significa-
tivas dadas las dificultades que implica la medicién de este aspecto en una poblacién
que puede experimentar graves dificultades de comunicacién (Belva, Matson, Sipes
y Bamburg, 2012; Vos et al., 2010). A pesar de la dificultad, la literatura cientifica
sefiala que aquello que la poblacién general y con DI y menores necesidades de
apoyo considera relevante para alcanzar este bienestar es igualmente importante
en aquellos con discapacidades mds significativas: afecto positivo, respeto, estatus
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en la sociedad como iguales y autoestima, o entornos que respeten la individualidad
(Petry et al., 2005).

Sin embargo, son varias las investigaciones que replican el mismo resultado: aque-
llos con DI mds severa o mayores necesidades de apoyo obtienen puntuaciones mas
bajas en lo que a bienestar subjetivo se refiere que sus iguales con necesidades de
apoyo menos extensas (Beadle-Brown ez al., 2009; Petry er al., 2009; Taylor, Krane y
Orkis, 2010; Vos et al., 2010).

Con dnimo de arrojar algo mds de luz sobre el porqué de los resultados menciona-
dos, abordaremos tres aspectos que caracterizan los estudios sobre el bienestar emo-
cional de personas con discapacidades intelectuales més severas: problemas de salud
mental, problemas de conducta y entorno y tipo de apoyos recibidos.

4.2.1. Problemas de salud mental

La prevalencia de problemas de salud mental en el grupo de poblacién con DI se
estima en torno al 30%-40% (Cooper, Smiley, Morrison, Williamson y Allan, 2007;
Tassé, Bertelli, Kates, Simon y Navas, 2017), datos que pudieran variar en funcién
de los sistemas de diagnéstico utilizados o las caracteristicas de la muestra a partir de
la cual se realizan los estudios (Salvador-Carulla y Novell, 2003). Los problemas
de conducta son asimismo frecuentes en la poblacién con DI y algunas investigacio-
nes han sefialado que constituyen uno de los motivos mds frecuentes de consulta en
los servicios de salud mental (Moss et al., 2000). No obstante, como sefialan Salvador-
Carulla y Novell (2003), aunque no existe una relacion directa entre alteraciones de
la conducta y problemas de salud mental, ain nos cuesta discernir los primeros de los
segundos.

Los problemas de salud mental pueden impactar negativamente en la calidad de
vida de las personas con DI, sus habilidades adaptativas y su funcionamiento intelec-
tual. Su etiologia es ademds multifactorial (Novell, Rueda y Salvador-Carulla, 2003;
Tassé et al., 2017), pudiendo verse los problemas de salud mental precipitados por
factores de indole bioldgica, social (p. e., procesos de exclusidn, institucionalizacidn),
psicoldgica (p. e., estrés) o genética (p. e., mayores tasas de prevalencia de trastorno
psicético y trastorno por déficit de atencién en el sindrome de delecién 22q11.2, tam-
bién conocido como velo-cardio-facial, o psicosis y comportamiento autolesivo en el
sindrome de Prader-Willi, por citar algunos ejemplos). Algunos trastornos pueden
verse desencadenados por factores bioquimicos (p. e., psicosis), mientras que otros
pueden verse precipitados ante situaciones estresantes o de indefension aprendida
(p. e., depresion) (Reiss, 1993, citado por Navas et al., 2014).

La Asociacién Americana de Diagnéstico Dual (National Association for the
Dually Diagnosed, NADD) sefiala el estrés como uno de los factores que, en mayor
medida, contribuye al desarrollo de trastornos psicolégicos en el colectivo de perso-
nas con DI dado que, a lo largo de su ciclo vital, pueden encontrarse con numerosas
situaciones como la exclusion social, la estigmatizacién o la escasez de apoyo social;
situaciones que pudieran precipitar problemas de salud mental, especialmente si la
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persona con DI carece de estrategias (p. e., habilidades comunicativas) o apoyos en
su entorno mds cercano para hacer frente a las mismas (Janssen, Schuengely y Stolk,
2002; Thorpe, Davidson y Janicki, 2000). La institucionalizacién y el mayor consu-
mo de psicofdrmacos (Chaplin et al., 2010; Cooper et al., 2007; Janssen et al., 2002;
Salvador-Carulla y Novell, 2003) son factores que también se han relacionado con
una mayor presencia de alteraciones de la conducta y psiquidtricas.

Ademds, los sintomas de la enfermedad mental en personas con DI pueden variar
significativamente en comparacién con lo observado en la poblacién general, varia-
cién que tiende a ser mayor cuanto mayor es la severidad de la DI (Tassé et al., 2017).
En aquellos con discapacidades mds significativas, la valoracién de los problemas de
salud mental presentes puede ser muy compleja a través del autoinforme, dadas las
dificultades de comunicacién que pueden existir. Asi, en la Tabla 10 observamos que
casi la totalidad de las personas con DI severa y profunda presentan dificultades para
comprender o expresarse a través del lenguaje oral y escrito. A pesar de este dato solo
un 3,8% utiliza ayudas técnicas para hablar de manera comprensible y poco mds del
35% recibe apoyos para comprender lo que dicen los demds. Esta disparidad en el ac-
ceso a sistemas de apoyo a la comunicacin refleja una clara vulneracion del derecho a
la informacién y comunicacién que incidird sin duda alguna en el BE de las personas
con mayores necesidades de apoyo.

TaBLA 10. Poblacién con dificultades relacionadas con la comunicacién en personas con DI

Severa y profunda (%) | Moderada | Leve

Hogares Centros (%) (%)
Cor'nprenfier o expresarse a través del len- 85,3 95.1 67.9 51.2
guaje escrito
Utilizar el teléfono sin ayudas y sin super- 82.2 9,1 .9 154

vision

Mantener un didlogo o intercambiar ideas
con una o més personas a través del lenguaje 82,0 92,0 63,4 37,2
hablado, escrito u otro tipo de lenguaje

Hablar de manera comprensible o decir fra-

. . 76,8 80,1 48,3 28,9
ses con sentido sin ayudas
Compre/ndf.:r el significado de lo que le dicen 63.8 74,8 07 32,5
los demds sin ayuda de otras personas
(;omprende:r 0 expresarse a través de gestos, 58,6 78.4 25.3 148
simbolos, dibujos o sonidos
Recibe asistencia personal para comprender
el significado de lo que le dicen los demds 36,7 >1.2 26,2 152
Utiliza alguna ayuda técnica para hablar de 38 44 22 08

manera comprensible

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD 2008)
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Ademds, muchos de los sintomas que aparecen como caracteristicos de un
trastorno mental en los manuales de dlagnostlco generalmente utilizados (DSM-
5, CIE-10) requieren niveles de introspeccién (p. e., ideas recurrentes de suicidio,
pensamientos obsesivos) que no alcanzardn a expresar aquellos con discapacidades
mis significativas. En estos casos, resultard fundamental conocer en profundidad las
caracteristicas y comportamientos habituales de la persona para poder identificar
correctamente sintomatologia psicopatoldgica. Las técnicas de registro y el Andlisis
Funcional de la Conducta se convierten en herramientas fundamentales para lograr
este objetivo.

Debido a todos los factores antes mencionados, el diagnéstico de enfermedades
mentales en poblacién con DI, especialmente cuanto mds severa es esta, no constituye
una tarea sencilla, lo que da lugar a un incremento en el niimero de falsos negativos.

El adecuado diagnéstico clinico dependerd de la capacidad de los profesionales
para prestar atencién a todos los factores mencionados. Sin embargo, son numerosos
los estudios que sefialan la dificultad de encontrar profesionales debidamente for-
mados en el trabajo con personas que presenten un diagndstico dual® (Bigby, 2004;
Esteba-Castillo, Ribas-Vidal, Bar6 1 Dilmé y Novell, 2006; Tassé, 2012; Tassé et al.,
2017), diagndstico que se complica atin mds en aquellos con discapacidades mds sig-
nificativas debido a factores como la polifarmacia, los problemas de comunicacién
(que nos obligardn en muchas ocasiones a confiar en la informacién proporcionada
por terceros) o la presencia de otra serie de condiciones médicas asociadas, como ya
sefialamos en el apartado de Bienestar Fisico. Todo ello, en no pocas ocasiones, da lu-
gar a un incremento en el nimero de falsos negativos que aumenta atiin mds debido al
efecto “eclipsador” de la DI, fenémeno descrito por Reiss, Levitan y Szyszko (1982)
a partir del cual los sintomas psicopatolégicos son considerados consecuencia o parte
de la propia DI

Asi, teniendo en cuenta datos de la Encuesta EDAD (INE, 2008), casi un 26%
de las personas con DI presenta un trastorno mental (TM). No obstante, si toma-
mos como datos para el anélisis los proporc1onados por el SISAAD (cruzados con la
BEPD), vemos que este porcentaje, si bien es similar para el conjunto de la poblacién
con DI, disminuye para aquellos con DI severa, aproximandose al 13% (Tabla 11).

TaBLA 11. Personas con DI y enfermedad mental
Porcentaje Absolutos

Severa 12,4 3.774

Moderada 16,6 11.962

Leve 28,9 28.263

Total 22,0 43.999

Fuente: Datos del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SISAAD) y BEPD

> Sibien este término también hace referencia al colectivo que presenta un trastorno mental y un tras-

torno relacionado con sustancias o adictivo, en este documento lo utilizaremos para referirnos a aquellos
con DI y enfermedad o trastorno mental.
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Estos resultados reflejan que los datos sobre prevalencia de problemas de salud
mental en la poblacién con DI pueden variar en funcién de los sistemas de diag-
néstico utilizados o las caracteristicas de la muestra a partir de la cual se realizan
los estudios (Salvador-Carulla y Novell, 2003). A estos factores, hemos de sumar la
complejidad de evaluar una posible enfermedad mental en un colectivo que puede
presentar sintomas psicopatolégicos cuya manifestacién difiere de la observada en
la poblacién general. Los datos que arroja el cruce de datos de la BEPD vy el sistema
de informacién del SAAD ilustran a la perfeccion lo complejo de la evaluacion. En
esta base de datos, dos variables identifican las condiciones de salud presentes en la
persona con DI. Una primera variable recoge las condiciones de salud de una persona
dictaminada por un médico y recogidas en un informe de salud (utilizando para ello
la clasificacién CIE-10), mientras que una segunda variable recoge la deficiencia pre-
sente segun la valoracién realizada por el 6rgano calificador (IMSERSO, en nuestro
caso). Cabria esperar que, si existe una enfermedad mental, esta aparezca codificada
en ambos tipos de variables, pero esto no es asi (Tabla 12). Nos encontramos con casi
un 62% de personas con DI (N =27.159) cuya enfermedad o trastorno mental solo se
contempla en uno de los dos casos.

TaBLA 12. Presencia de Trastorno Mental en el informe de salud o en la valoracién
realizada por el organismo calificador

R.egistros.en los que se identifica TM solo en la valoracidn realizada por el orga- 20.288
nismo calificador

Registros en los que se identifica TM solo en el informe de salud 6.871
ProporFién de personas con DI cuyo TM solo aparece recogido en una de las dos 61.7%
valoraciones ’

Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia (SISAAD) y BEPD

Esta disparidad entre ambas valoraciones pudiera deberse a varios factores. En
primer lugar, cabe destacar que las valoraciones realizadas por el médico y el orga-
nismo calificador difieren en el tiempo, variacién que pudiera afectar a la presencia/
ausencia de una enfermedad mental. En segundo lugar, y como ya hemos comentado,
la evaluacién de los problemas de salud mental en este colectivo no es tarea ficil. Y, en
tercer lugar, estas valoraciones emplean distintos sistemas y cédigos de clasificacion.
Asi, mientras el informe de salud recoge c6digos CIE-10, la valoracién del organis-
mo calificador utiliza los Cédigos de Deficiencia, Diagnéstico y Etiologia, dentro de
los cuales, para el trastorno mental, se reconocen los siguientes: 2100 retraso mental®
profundo; 2101 retraso mental severo; 2103 retraso mental ligero; 2104 inteligencia
limite; 2105 retraso madurativo; 2106 trastorno del desarrollo; 2107 trastorno cogni-
tivo; 2108 trastorno de la afectividad; 2109 alteracidn de la conducta; 2300 trastorno

¢ TPara la realizacion de estos anélisis se comprobd que ninguna persona con DI tuviera, como diag-

néstico adicional, un “retraso mental”, condicién que se cumplié en todos los casos.
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mental. Si bien consideramos que el “retraso mental”, retraso madurativo, inteligen-
cia limite, trastornos del desarrollo o las alteraciones de la conducta no constituyen
una enfermedad mental, exponemos aqui los datos referidos a estas condiciones para
sefalar la necesidad de actualizar los protocolos de valoracién.

Las disparidades encontradas en el diagndstico de problemas de salud mental
en poblacién con DI en general, y poblacién con DI y mayores necesidades de
apoyo en particular, se observan también a la hora de proporcionar una atencién
integral y apropiada para aquellas personas con DI y enfermedad mental. Ya en su
informe técnico de 2007 “Trastornos de la salud mental en personas con discapaci-
dad intelectual”, coordinado por Salvador-Carulla, Martinez-Leal y Salinas, Plena
Inclusion sefialaba la necesidad de una mayor implicacién por parte de las distintas
Consejerias de Salud de las CC. AA. y del Ministerio de Salud para implementar
y mejorar la atencién sociosanitaria de las personas con DI y problemas de salud
mental y trastornos de conducta. Vivimos en un pais en el que en comunidades
auténomas como Madrid o Catalufia existen servicios especificos integrados en la
red sanitaria para poblacién con DIy problemas de salud mental (SESM-DI) arro-
pados por Planes de Salud Mental que reconocen la compleja realidad de aquellos
con diagndstico dual, mientras que en otras comunidades como Aragdn, Asturias,
Galicia, Murcia, La Rioja o Comunidad Valenciana, la discapacidad intelectual
ni siquiera aparece mencionada en las Estrategias o Planes de Salud Mental. La
desigualdad en lo que a prestacién de servicios de salud mental se refiere en las
distintas CC. AA. a las personas con DI nos lleva a plantear la necesidad de, como
ya sefialaba Plena Inclusidn en su informe técnico de 2007, desarrollar un obser-
vatorio de salud mental o recurso similar que, ademds de poder desarrollar otras
acciones como la recogida de datos sobre prevalencia e incidencia de DI y enfer-
medad mental, vele por que los objetivos materializados en los distintos planes
y estrategias de salud mental de las CC. AA. se conviertan en realidades para el
colectivo de personas con DI.

Ademis, se ha de fomentar la formacién de profesionales en diagndstico dual.
Esto puede hacerse, bien a través de vias de educacién formal ya existentes (diferentes
posgrados del territorio nacional abarcan aspectos como etiologia de la DI y salud
mental), como a través de la difusién en entornos sanitarios de sistemas de clasifica-
cién y diagndstico de trastornos mentales e instrumentos de evaluacién psicoldgica
cuyo uso resultaria mucho mds apropiado en aquellos con DI y mayores necesidades
de apoyo, fomentando la formacién y reciclaje continuo de los profesionales que tra-
bajan en la red sanitaria de nuestro pais. Entre ellos, destacamos el DM-ID 2 Manual
de Diagnéstico-Discapacidad Intelectual, que consiste en una adaptacién llevada a
cabo por la National Association for the Dually Diagnosed (NADD) de los criterios
DSM-5 para personas con discapacidad intelectual (Fletcher, Barnhill y Cooper, 2017)
o el Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders for Use with Adults with Learning
Disabilities/Mental Retardation (DC-LD) (Royal College of Psychiatrists, 2001), di-
seflado para ser utilizado con aquellos que presentan una DI mds severa (Cooper,
Melville y Einfeld, 2003), que intenta superar las limitaciones de los criterios CIE-10
a la hora de ser aplicados a la poblacién con DI, concediendo especial importancia a
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las manifestaciones conductuales que pudieran indicar presencia de una enfermedad
mental en este colectivo (Cooper et al., 2003)’.

4.2.2. Problemas de conducta

Los problemas de comportamiento son comunes en las personas con DI, si bien
los datos sobre su prevalencia varian de estudio a estudio en funcién de los criterios de
evaluacién utilizados y la presencia/ausencia de trastornos del espectro del autismo
y enfermedad mental. Si atendemos a clasificaciones mds generales como la utilizada
por el IMSERSO en la valoracién de la discapacidad, observamos que las alteraciones
de la conducta estdn presentes, aproximadamente, en la mitad de los casos de las per-
sonas con DI, sin apenas encontrar diferencia en funcién del nivel de la severidad de

la discapacidad (Tabla 13).

TaBLA 13. Diagnésticos de Trastorno Mental realizados en la clasificacién
de la discapacidad segun cédigos IMSERSO

Severa Moderada Leve
Trastorno del desarrollo 614 (22%) 870 (8,9%) 1.188 (4,5%)
Trastorno cogr/lit.ivo (demencias, 63 (2,2%) 322 (3,3%) 530 (2%)
trastornos orgnicos)
Trastorno de la afectividad 111 (3,97%) 1.160 (11,94%) 5.825 (22,3%)
Alteracién de la conducta 1.485 (53,13%) | 5.139(52,84%) | 11.676 (44,71%)
Trastorno mental grave 522 (18,68%) 2.228 (22,92%) 6.897 (26,41%)
Total 2.795 9.719 26.116

Fuente: Datos del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SISAAD) y BEPD

Los problemas de conducta pueden presentarse en una amplia gama de situaciones
personales y sociales, aunque pueden ser mds frecuentes y/o graves en determinados
entornos (instituciones o grandes entornos residenciales, contextos especialmente de-
mandantes, etc.). Si bien pueden recaer y remitir, los problemas de comportamiento
también pueden generalizarse y afectar al desarrollo de la persona (Tassé ez al., 2017).
Los tipos mds frecuentes de problemas de comportamiento observados en las per-
sonas con DI son (segin Tassé et al., 2017): la agresion (agresion hacia los demis,
el comportamiento agresivo verbal, la conducta autolesiva, etc.), estereotipias, com-
portamiento de oposicién o desafiante, y la conducta sexual inapropiada, problemas
conductuales que se mantienen relativamente estables a lo largo del tiempo. Los datos
del sistema de informacién del SISAAD no registran las distintas formas en que se
pudiera manifestar un problema de conducta, pudiendo disminuir algo su severidad
con la edad (Janssen et al., 2002).

7 Otros recursos de gran interés pueden consultarse en la publicacién completa de este estudio.
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Las alteraciones de la conducta pueden tener una etiologia bioldgica, psicoldgica,
social o ambiental, o ser el resultado de una combinacién de estos factores. La eva-
luacién de los problemas de comportamiento requiere, por tanto, de una evaluacién
exhaustiva que contemple, como parte del diagndstico diferencial, la presencia de un
posible problema de salud mental o situaciones que pudieran estar precipitando el
problema de conducta. Esta evaluacidn debiera evaluar ademads los cambios que hayan
podido producirse en el entorno del individuo (Rush y Frances, 2000). Por lo tanto, se
precisa de un enfoque especial en la evaluacién de los problemas de comportamiento.
Este enfoque es sin duda el andlisis funcional de la conducta (AFC), que permite “ma-
nipular de manera sistematica las variables especificas que pueden estar relacionadas
con la conducta problemitica al mismo tiempo que se observa si cambia la conducta
sometida a andlisis” (Canal y Martin-Cilleros, 2002: 110). Este tipo de anélisis nos
permite identificar la funcidn de la conducta problema para, posteriormente vy, a tra-
vés del apoyo conductual positivo (ACP), “tratar de potenciar (y ensefiar en caso de
que no existan) conductas alternativas que tengan la misma funcién que las conductas
problemiticas” (Canal y Martin-Cilleros, 2002: 132), con el objetivo de reducir y
hacer desaparecer estas dltimas. El ACP incide ademds en el incremento del bienestar
emocional de las personas con una DI significativa en mayor medida que otras inter-
venciones (Lancioni, Singh, O’Reilly, Oliva y Basili, 2005).

En el caso de las personas con una DI mds severa, que ademds carezcan de formas
de comunicacién oral, el AFC nos permitird identificar a qué propésito responde
el problema de conducta presente. No podemos olvidar que los problemas de con-
ducta constituyen intentos de comunicacién por parte de la persona que carece de
habilidades para expresarse de otra forma, y que el aprendizaje de otras formas
de comunicacién puede sustituir a aquellos (Belva et al., 2012; Carr y Durand, 1985),
mejorando en casi todos los casos de forma significativa las habilidades comunicativas
de este colectivo cuando se ofrecen alternativas a la comunicacién oral (Snell et al.,
2010). También los problemas sensoriales que pudleran presentar aquellos con DI
multiple, severa o profunda se han asociado con un incremento de los problemas de
conducta, por lo que disponer de ayudas técnicas que permitan compensar los déficits
sensoriales presentes pudiera reducir la presencia de aquellos (Poppes, van der Putten
y Vlaskamp, 2010).

No obstante, en lo que respecta a ayudas técnicas que favorecen la comunicacion
0 a la asistencia personal recibida para comprender el significado de lo que dicen los
demis, ya hemos subrayado que estas ayudas son recibidas por el 3,8% y el 36,7% de
aquellos con DI severa y profunda respectivamente, cuando un 85% de esta pobla-
cién tiene dificultades para mantener un didlogo o intercambiar ideas con una o mds
personas a través del lenguaje hablado, escrito u otro tipo de lenguaje (INE, 2008).

Dadas las dificultades comunicativas y de acceso a sistemas alternativos de co-
municacidn, resulta crucial incidir en la formacién de profesionales de atencién
directa para la observacién sistemadtica y registro de cambios comportamentales.
Si bien los profesionales de atencién directa no son los responsables de realizar un
diagnéstico de enfermedad mental en las personas con DI a las que prestan apoyos,
si pueden desempeifiar un rol fundamental a la hora de identificar posibles cambios
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de comportamiento o nuevos sintomas que pudieran estar indicando un posible
trastorno mental.

Una formacidn especifica en Anélisis Funcional de la Conducta y Apoyo Con-
ductual Positivo permitiria identificar si los cambios conductuales responden a otra
causa distinta de la enfermedad mental (presencia de dolor, cambio en el entorno, in-
tencién de obtener algo, etc.), ala vez que tratamos de fomentar canales alternativos de
comunicacién, cuya adquisicién y uso serd fundamental desde edades tempranas,
de modo que la conducta problema no llegue nunca a convertirse en un recurso al
que acudir para expresar un deseo o necesidad. Si bien son diversos los materiales de
apoyo que pueden utilizarse para alcanzar este propdsito, destacamos los elabora-
dos por Canal y Martin-Cilleros (2002), Gofii, Martinez y Zardoya (2007), Martin-
Cilleros, Canal, Bohérquez y Gonzilez-Garceia (2010) y Martin-Cilleros, Canal y
Gonzidlez-Garcia (2010), por la rigurosidad con la que han sido elaborados®.

4.2.3. Entorno y tipo de apoyos recibidos

No hace falta sefialar que las personas con discapacidades mds significativas tienen
mayor probabilidad de permanecer en entornos segregados, quedando excluidas de
las experiencias que, siguiendo los nuevos paradlgmas de apoyos y planificacién cen-
trada en la persona, abogan por un proceso de transicién hacia la vida en comunidad.
Si bien es cierto que la institucionalizacién es un factor que se ha relacionado en repe-
tidas ocasiones con una mayor presencia de alteraciones de la conducta y psiquidtricas
que afectardn sin duda al BE de la persona con DI (Chaplin ez al., 2010; Cooper et
al., 2007; Janssen et al., 2002; Salvador-Carulla y Novell, 2003), estudios recientes
ponen de manifiesto que el tipo de residencia (p. e., centro residencial vs. vivienda
independiente con apoyos) puede no ser una variable tan importante como el tipo de
apoyo que se presta a la hora de conseguir un incremento en el bienestar de la persona
(Beadle-Brown et al., 2015).

Maes er al. (2007) sefialan que el BE de las personas con discapacidades mds seve-
ras mejora significativamente cuando se produce un incremento en la calidad de las
interacciones de los profesionales con la persona con DI. Asimismo, Mansell (2010)
subraya la “calidez” de los profesionales como uno de los aspectos mds valorados
por las familias de aquellos con discapacidades mds significativas (mds incluso que
la experiencia profesional), calidez que requiere el profundo conocimiento de las ca-
racteristicas, capacidades, formas de comunicacion e intereses de la persona con DI,
conocimiento que serd mayor cuanto mayor sea la interaccién con la persona.

En el estudio de Beadle-Brown ez al. (2015) se pone de manifiesto que, tanto en
entornos residenciales o grandes instituciones como en viviendas ubicadas en en-
tornos comunitarios, pueden encontrarse bajas puntaciones en bienestar subjetivo
y calidad de vida en aquellos con discapacidades més severas cuando los profesio-
nales de atencién directa (e independientemente de la ratio profesional-usuario) no

8 Otros recursos de gran interés pueden consultarse en la publicacién completa de este estudio.
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proporcionan un apoyo activo que favorezca dicha interaccion y facilite la partici-
pacidn en actividades de interés para la persona con DI

El apoyo activo puede definirse como una metodologia de trabajo centrada en la
persona y, por tanto, basada en las necesidades, potencialidades y capacidades de cada
individuo con DI. Esta metodologia pretende capacitar por tanto a los profesionales
en formas de trabajo con (no “para”) los usuarios con DI que aseguren la participa-
cién de estos tltimos en todas las actividades de su vida (Felce, Jones y Lowe, 2002;
Stancliffe, Harman, Toogood y McVilly, 2005). Una aproximacién similar a esta in-
tervencidn se conoce como apoyo activo centrado en la persona (Mansell y Beadle-
Brown, 2012).

En el apoyo activo, el profesional es formado, bajo la supervisién de un experto,
en la provisién de apoyos de mayor o menor intensidad en funcidn de las capacidades
de la persona. Estos apoyos varian, por tanto, desde el apoyo verbal (pedir a alguien
que haga algo) o la instruccién verbal Paso a paso en caso de que exista comunica-
cién oral, hasta el modelado o la propia guia fisica en caso de personas con mayores
limitaciones en su movilidad (Jones et al., 1996). Mostrar las secuencias de pasos que
implica el desarrollo de una actividad o conducta (encadenamiento) y el refuerzo de
la participacién de la persona con DI (apoyos proactivos mds que reactivos) serdn
aspectos claves del apoyo activo.

Los resultados positivos de esta metodologia de trabajo con las persona con DI
han sido sefialados por numerosas investigaciones y pueden resumirse en: incremento
de la participacién de aquellos con mayores limitaciones en un mayor niimero de ac-
tividades (Felce et al., 2002; Mansell y Beadle-Brown, 2012; Stancliffe, Jones, Mansell
y Lowe, 2008) y en la comunidad (BeadleBrown et al., 2015); mejora en las actitudes
de los profesionales hacia el trabajo con personas con discapacidades mds significa-
tivas (ARG, 2015); disminucién de los sintomas depresivos (Stancliffe e al., 2005); y
reduccion de los problemas de conducta y de los métodos restrictivos para controlar
los comportamientos problemiéticos (Beadle-Brown, Hutchinson y Whelton, 2012;
Jones er al., 2013; Stancliffe er al. 2010). La efectividad de este tipo de apoyo puede
verse positivamente influida si se enmarca en los principios del ACP y AFC (Jones
et al., 2013).

Teniendo en cuenta las limitaciones comunicativas de la poblacién con DI y ma-
yores necesidades de apoyo, hemos de apostar por la formacién de los profesionales
de atencién directa en esta metodologia, acompaiiando la formacién e intervencion
con registros de informacién antes (linea de base), durante y después de la interven-
cién, de modo que podamos contar con datos que permitan, en nuestro pafs, realizar
un andlisis de su efectividad.

4.3. Desarrollo Personal (DP) y Autodeterminacion (AUT)

El DP es generalmente descrito en la literatura cientifica a partir de indicadores
como: (a) tener posibilidades de recibir una educacién adecuada, de aprender cosas
interesantes y utiles; (b) disponer de conocimientos y habilidades sobre aspectos que

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 48 (4), n.° 264, 2017, octubre-diciembre, pp. 7-66

- 35—



DERECHOS Y CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y MAYORES NECESIDADES DE APOYO
P. NAVAS MACHO, M. A. VERDUGO ALONSO, S. MARTINEZ TORRES, F. SAINZ MODINOS Y A. AZA HERNANDEZ

perm1tan un manejo auténomo en la vida diaria (p. e., competencia personal); y (c)
tener éxito en las actividades llevadas a cabo (p. e., desempeno) La investigacion ha
demostrado en reiteradas ocasiones que disponer de oportunidades para participar,
aprender e involucrarse en actividades, en definitiva, disponer de oportunidades para
el DP, contribuye a la mejora de la calidad de vida de las personas con DI (Felce, Jo-
nes, Lowe y Perry, 2003; Petry et al., 2005; Stodden y Whelley, 2004).

No obstante, existe cierto desacuerdo a la hora de considerar qué indicadores
pueden ser relevantes de cara a medir el desarrollo personal de quienes presentan
mayores necesidades de apoyo (Goémez et al., 2015), algo que, desde nuestro punto
de vista, pudiera estar relacionado con las mayores dificultades con que se pueden
encontrar las personas con discapacidades mds significativas para disponer de opor-
tunidades que permitan el logro de los indicadores antes mencionados (p. e., edu-
cacién, competencia personal y desempefio). De hecho, autoras como Petry er al.
(2005) sugieren que el DP en este grupo de la poblacién con DI se encuentra estre-
chamente ligado a su capacidad para influir en el propio entorno y realizar elecciones
que permitan tanto la participacién en actividades como el desarrollo de competen-
cias y habilidades. Autodeterminacién y Desarrollo Personal parecen ser, por tanto,
dos dimensiones estrechamente relacionadas en el colectivo de personas con dis-
capacidades intelectuales més significativas. De hecho, constituyen las dimensiones
en las que el colectivo de personas con DI obtiene peores resultados en medidas es-
tandarizadas de calidad de vida (Gémez, Verdugo, Arias, Navas y Schalock, 2013).

Distintos estudios ponen de manifiesto que las actividades ¢ intervenciones que
se llevan a cabo con las personas con DI aparecen mediadas por las habilidades ini-
ciales de estas, dando mayores oportunidades para la autodeterminacién y desarrollo
a aquellos con mayores niveles iniciales de comunicacion o habilidades intelectuales
(Maes et al., 2007). Esto favorece la activacién de un circulo vicioso en el que no se
otorgan oportunidades para la eleccién y participacién a aquellos con mds dificulta-
des, lo que genera a su vez que estas ultimas se perpetien y sigan limitando oportuni-
dades futuras de participacion y eleccion.

A lo largo de las siguientes paginas que conforman este apartado, revisaremos
la situacidn actual de las personas con DI mds severa en indicadores como la edu-
cacién o el empleo, con el objetivo de poner de manifiesto necesidades que han de
ser cubiertas.

4.3.1. Educacién

El derecho a la educacién de todas las personas con discapacidad queda explicita-
do de forma concreta en el articulo 24 de la CDPD (ONU, 2006), que aboga por la
educacién inclusiva como derecho fundamental, dejando abierta la puerta a “formas
alternativas de educacidn eficaces”, especialmente para los grupos de personas sordas,
ciegas y sordociegas por las barreras de comunicacién que estas puedan encontrar en
entornos ordinarios que carezcan de accesibilidad universal, siendo esta eleccion ex-
clusiva de la propia persona con discapacidad y su familia (Navas et al., 2012).
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A pesar de la apuesta que la Convencidn realiza por la inclusién en el dmbito edu-
cativo, en nuestro pais sigue siendo necesario superar los enfoques tradicionales que
abogan por una ensefianza segregada y que parecen ser atin mds resistentes al cambio
para aquellos con DI (Verdugo, 2016) y en la etapa de Educacién Secundaria (Echeita,
2010; Verdugo y Rodriguez-Aguilella, 2008, 2012), escenario en el que la ausencia
de recursos, las actitudes hacia las personas con DI, las barreras a la accesibilidad, la
escasa difusién de conocimientos y la falta de liderazgo por parte de la administracién
para apostar por un modelo inclusivo parecen ser los obsticulos mds dificiles de su-
perar (Inclusion International, 2009).

Convertir el derecho a la educacién inclusiva en nuestro pafs en una realidad no
es tarea fcil. La descentralizacion de competencias en materia de educacién da lu-
gar a respuestas educativas diferentes ante realidades similares en funcién de la co-
munidad auténoma en la que el estudiante con discapacidad resida. Debido a estas
barreras, y a las ya antes mencionadas, la educacién de aquellos con discapacidad en
entornos ordinarios sigue sin constituir una prioridad en nuestro pais. De hecho, el
ultimo informe del Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte sobre el panorama
de la educacién en nuestro pais (2015) no hace mencién explicita a la discapacidad en
ninguna de las 70 paginas que lo conforman, lo que supone obviar las necesidades y
derechos de casi 174.000 estudiantes con necesidades educativas especiales o NEE
(el 2,2% del alumnado matriculado en las ensefianzas no universitarias teniendo en
cuenta las estadisticas del INE para el afio 2014-2015), quienes, en su mayor parte
(72,2%), acuden a centros publicos de ensefianza.

Elderecho ala educacién inclusiva parece ain més dificil de alcanzar para aquellos
con DI, trastornos generalizados del desarrollo (TGD) y plurideficiencias, situacién
que no deJa de ser paraddjica si tenemos en cuenta que, atendiendo a las dltimas es-
tadisticas completas publicadas por el Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte
(curso 2013-2014), este alumnado representa el grueso del grupo de alumnos con
NEE matriculados en ensefianzas no universitarias (algo mds del 83%), por lo que,
siguiendo un criterio l6gico de distribucién de recursos, mds debiera beneficiarse de
los estuerzos orientados hacia el logro de la inclusién.

La desigualdad en la respuesta educativa ofrecida a aquellos con plurideficien-
cias es aun mds notoria, oscilando el porcentaje de alumnos escolarizados en cen-
tros ordinarios del 87% (Cantabria) al 1% (Comunidad Valenciana) (Ministerio de
Educacién, Cultura y Deporte, curso 2013- 2014). Datos similares con respecto a este
colectivo arrojan las investigaciones llevadas a cabo en Reino Unido (Emerson et al.,
2012)y Canada (Kohen, Uppal, Khan y Visentin, 2010).

Las barreras hacia la inclusién sefialadas, junto con un desigual desarrollo norma-
tivo que da lugar a diversas respuestas educativas en funcién de la autonomia en la que
resida el alumno con DI, tienen consecuencias importantes. La primera es obvia, y
hace referencia al incumplimiento del articulo 24 de la CDPD (ONU, 2006), ratifica-
da por Espaiia. Pero la indefinicién y diversidad en la atencién y respuesta educativa
a los estudiantes con DI se traduce asimismo en la imposibilidad de obtener datos fia-
bles sobre los resultados de aprendizaje del grupo mds amplio de alumnos con NEE.
Ast, la variable “discapacidad” (y menos atin las diferentes expresiones de la misma)
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no estd presente en las estadisticas oficiales que permiten analizar los resultados aca-
démicos de los estudiantes que cursan ensefianzas no universitarias. Esto dificulta
que la comunidad educativa se implique en la provisién de apoyos individualizados
y ajustes razonables que mejoren los resultados de los alumnos con DI (¢hacia dénde
vamos si no sabemos cémo lo estamos haciendo?). Impide, asimismo, la elaboracién
de indicadores estructurales, de progreso y de resultados que permitan valorar el pro-
ceso de educacién inclusiva (Verdugo, 2016), asi como la obtencién de datos desagre-
gados por intensidad de los apoyos requeridos por el alumnado.

Solo la encuesta EDAD (INE, 2008) nos permite analizar parcialmente el nivel
de estudios finalizados por las personas con DI de 10 y mds afios teniendo en cuenta
ademds la severidad de aquella, y los resultados claramente indican que algo no
estamos haciendo bien de cara a favorecer el desarrollo personal de la poblacién con
DI mis significativa en términos de educacién, competencias y desempefio, dadas las
dificultades en el aprendizaje que presenta este colectivo (Tabla 14).

TaBLA 14. Nivel de estudios finalizados para las personas con DI de 10 y mas afios
en hogares y centros

Severay profunda (%) | Moderada | Leve

Hogares Centros (%) (%)
No sabe leer ni escribir 72,7 89,4 453 11,3
Estudios primarios incompletos 17,8 7,6 36,2 31,1
Estudios primarios o equivalentes 6,7 2,6 14,6 36,8
Estudios secundaria de 1.* etapa 1,5 0,2 2,8 19,0
Estudios de bachillerato 0,3 0,2 0,3 0,6
Ensefianza profesional de grado medio 0,0 0,1 0,7 1,2
Estudios universitarios o equivalentes 0,0 0,0 0,0 0,0
Total 100 100 100 100

Fuente: Encuesta EDAD (2008)

De los datos presentados podemos concluir que el compromiso con la inclusién
en el dmbito educativo ha de ser continuo y requiere de un anilisis critico por parte
de la administracion, las organizaciones y los centros educativos (Verdugo, 2011).

Garantizar el derecho a la educacién inclusiva conlleva no solo la revisién de la
normativa estatal y autonémica de modo que se garantice la equidad en la respuesta
educativa en todo el territorio nacional, sino que se requiere ademds, como sefiala
la ONU en el Comentario General n.° 4 sobre el articulo 24 de la Convencién: (a) la
implicacién de toda la comunidad educativa en la determinacién de protocolos apro-
piados para la evaluacion de las necesidades de apoyo y la provisién de los ajustes
razonables necesarios; (b) la formacién inicial y continua en un modelo de derechos y
en competencias que capacite al profesorado en la provisién de los apoyos necesarios
acordes con los principios del Disefio Universal para el Aprendizaje o DUA, inde-
pendientemente del tipo de discapacidad que presente el alumno; (c) la coordinacién
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intersectorial que garantice la inclusion de los alumnos en todas las etapas del sistema
educatlvo, facilitando, por ejemplo, la transicién de la escuela primaria a la secunda-
ria; y (d) la elaboracién de 1nd1cadores estructurales, de progreso y de resultados que
permitan valorar el proceso de educacién inclusiva, entre otros.

Durante todo este proceso, y teniendo especialmente en cuenta a aquellos estu-
diantes con una DI mds severa, la perspectiva ética deberd estar presente en todo el
proceso de planificacion educativa (FEAPS, 2009), pues la inclusion educativa no se
alcanza con el mero emplazamiento de la persona con discapacidad en un centro edu-
cativo ordinario. Asi, y como refleja el CERMI (2015), la falta de adaptaciones estd
dando lugar a que estudiantes con discapacidad abandonen sus estudios, por lo que
la formacién de todos los profesionales docentes sigue siendo un aspecto prioritario
a trabajar para la construccién de comunidades (no solo héroes y heroinas aislados)
inclusivas. Si bien organizaciones como SOLCOM?’ en Espafa o el Grupo Art241°
en Argentina estan liderando la denuncia de situaciones que promueven la exclusién
educativa, generalmente de aquellos con mayores necesidades de apoyo, el compro-
miso ha de ser institucional.

4.3.2. Empleo

Se han creado diferentes estrategias para favorecer el acceso al mercado de trabajo
de las personas con discapacidad como los Centros Ocupacionales, Centros Especia-
les de Empleo o el Empleo con Apoyo, recursos cuyo denominador comun deberia
ser facilitar, en la medida de lo posible, el acceso a un entorno de trabajo ordinario.

A estos recursos se suma la existencia de diferentes modalidades y regulaciones
normativas (p. e., bonificaciones a la contratacion, cuota de reserva a la contratacion)
que, si bien han favorecido la entrada al mercado de trabajo de las personas con disca-
pacidad, en el caso de las personas con mayores limitaciones siguen sin ser suficientes
para garantizar el ejercicio pleno de un derecho como es el empleo y la participacién
en la vida productiva. Y, cuando las dificultades y las necesidades de apoyo de las
personas son miximas para lograr un empleo, tampoco se han promovido alternativas
para mejorar su inclusién social, de colaboracién transversal con otras organizaciones
publicas, privadas y de la sociedad civil para desarrollar el voluntariado activo.

Nuestro mercado de trabajo se caracteriza por una alta temporalidad y escasez de
opciones de entrada al empleo (elevada tasa de paro), que en el caso de las personas
con discapacidad se traduce en elevados porcentajes de contratacion temporal (el 90%
de los contratos registrados para personas con discapacidad fueron temporales segtin
las estadisticas de contratos del SEPE), situacién a la que han de sumarse otras ba-
rreras para el acceso al empleo como: bajos niveles formativos, la necesidad de adap-
tacién de los puestos de trabajo o la escasa disposicién de contratacién por parte de
algunos empleadores, entre otros. En el caso de las personas con una DI mds severa la
situacion se agrava aiin mds.

?  https://asociacionsolcom.org/.

http://www.grupoart24.org/index.php.

10
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Asi, a pesar de que el 75% de las personas con DI severa y profunda se encuentra
en edad de trabajar (edades comprendidas entre los 16 y 65 afios), casi el 96% se en-
cuentra inactivo (INE 2008). Si tenemos en cuenta la participacién activa a lo largo de
la vida en el mercado de trabajo, solo seis de cada cien personas mayores de 16 afios
con DI severa y profunda han trabajado alguna vez en su vida, siendo esta participa-
ci6n més pronunciada a medida que la intensidad de la DI de la persona es menor (una
de cada tres personas con DI leve ha trabajado alguna vez).

Si analizamos la situacion de las personas con DI severa y profunda que residen
en centros, siete de cada diez personas mayores de 16 afios se encuentran inactivas

(Tabla 15).

TasLa 15. Distribucién de la poblacién con DI seguin su relacién con la actividad
(mayores de 16 afios)

Severay profunda (%) | Moderada | Leve

Hogares Centros (%) (%)
Trabajando 3,1 0,6 8,0 25,0
En desempleo 1,2 0,9 1,3 5,7
Percibiendo pensién contributiva de ju-
bilacién o incpapacidad permanente ] 21,2 717 21,7 18,4
Percibiendo otro tipo de pensién 37,2 0,0 36,3 232
Incapacidad para trabajar 21,0 230 17,9 10,2
Estudiante 5,6 0,2 5,9 10,2
Eoegd;rcado principalmente a labores del 03 0.0 22 41
Sin remuneracién, trabajos sociales o ac-
tividades benéﬁca,s : 0.4 0,0 0.3 0.0
Otra situacién 10,1 3,6 6,4 34

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD 2008). Poblacién de 16 y mds afios

La tasa de actividad (proporcién de personas con edades comprendidas entre los
16 y 64 afios que se encuentra trabajando o en bisqueda de empleo teniendo en cuenta
el total de personas en ese mismo rango de edad) ha experimentado un crecimiento
desde comienzos de 2008. Sin embargo, las personas con DI en el afio 2014 presenta-
ban una tasa de actividad del 30% frente al 38% calculado para el conjunto de perso-
nas con discapacidad, y el 77% de las personas sin discapacidad. En aquellos con DI
severa y profunda, el porcentaje de poblacién activa se situaba en 2008 en tan solo el
4,8% (INE, 2008).

En resumen, a pesar de que el 75% de las personas con DI severa y profunda se
encuentra en edad de trabajar, casi el 96% se encuentra inactivo, y solo seis de cada
cien personas mayores de 16 afios con DI severa y profunda han trabajado alguna vez
en su vida. Urge, por lo tanto, establecer nuevas estrategias de acceso al mercado de
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trabajo que permitan a aquellos con mayores limitaciones, y a la poblacién con DI
en general, desempefiar un papel activo en el mercado laboral teniendo en cuenta sus
dificultades y maximizando las oportunidades de participacidn a partir de la creacién
de nuevas estrategias de implicacién de este colectivo en el mundo productivo.

Nuevas estrategias de acceso al mercado de trabajo o al desempefio de roles co-
munitarios de responsabilidad en entornos laborales inclusivos son especialmente
urgentes en el caso de las personas con DI y mayores necesidades de apoyo, siendo
necesario que enfaticen a su vez la realizacién de elecciones, decisiones, autonomia y
control y competencia personal en un colectivo que, como acabamos de ver, presenta
especiales dificultades para participar en entornos educativos y laborales ordinarios.
Cuando, por las extremas necesidades de apoyo, no parece posible alcanzar un puesto
de trabajo remunerado, se deben desarrollar alternativas de participacién en entor-
nos laborales y comunitarios, en las cuales se promueva que la persona asuma un
rol de singularidad y responsabilidad reconocido por otras personas y que permita
incrementar la red de relaciones interpersonales, asi como asumir tareas especificas
regulares.

En este sentido, puede ser necesario revisar los apoyos que, desde algunos servi-
cios del tercer sector de accién social, se estin ofreciendo a aquellos que presentan
mis dificultades. Aunque la investigacion al respecto es limitada en el contexto inter-
nacional e inexistente en nuestro pais, la evidencia disponible sugiere que los centros
y servicios pudieran estar perpetuando, para aquellos con discapacidades mds severas,
un modelo en parte segregador en lo que a provision de servicios se refiere, sin ofrecer
tantas oportunidades como cabria esperar para establecer y crear lazos con la comu-
nidad (Vlaskamp, Hiemstra, Wiersma y Zijstra, 2007), siendo necesario estrechar la
colaboracién entre los recursos gestionados por el tercer sector y el resto de recursos
comunitarios de los que podria beneficiarse el colectivo de personas con DI.

Sigue siendo necesario, como ya sefialara Giné en 2004, adoptar una cultura de
evaluacion en servicios y centros que permita reflexionar, partiendo de datos, de las
practicas y el impacto de las mismas en la calidad de vida de las personas con DI, es-
pecmlmente de aquellas con mayores necesidades de apoyo, con quienes corremos el
riesgo de que la intervencidn siga estando mediada por su habilidades adaprativas y
de comunicacién iniciales, mds que por los principios de la planificacién centrada en
la persona, excluyéndoles asi de oportunidades educativas y laborales.

La Planificacién Centrada en la Persona (PCP) constituye una herramienta fun-
damental para lograr semejantes propdsitos. No obstante, para garantizar su éxito
en aquellos con discapacidades mis severas, hemos de procurar, como senalan Vlas-
kamp y van Der Putten (2009): (a) que todos los profesionales que trabajan con este
colectivo estén formados en esta metodologia, dada la dependencia de aquellos con
mayores necesidades de apoyo de los profesmnales que les rodean; (b) que los pro-
fesionales realicen observaciones sistemdticas de las expresiones y estado de alerta
de la persona con DI y mayores necesidades de apoyo (p. e., a través del grabado de
interacciones y su posterior observacién); (c) establecer mds metas a corto plazo que
sean revisadas desde una dptica multidisciplinar y que, en la medida de lo posible,
no se vean limitadas por las habilidades iniciales de la persona con DI; (d) tener muy
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presentes las modificaciones que podamos hacer en el entorno, de modo que este sea
miés predecible y el trabajo con los SAAC se convertird en aliado durante el proceso
de PCP; y (e) revisar las metas a largo plazo establecidas, pues corremos el riesgo
de no modificarlas al considerar que necesidades de apoyo permanentes dan lugar a
necesidades o deseos que no variardn con el tiempo.

4.4. Inclusion Social (IS) y Relaciones Interpersonales (RI)

A pesar de que el movimiento de desinstitucionalizacién comenzé a fraguarse hace
ya 50 afios, atin continta siendo un desafio para muchas personas con DI, sus familia-
resy los profes1onales que les prestan apoyos y servicios, reto que adqulere mayores
dimensiones para aquellos que presentan limitaciones o dificultades mds significativas
(Jones y Gallus, 2016). Esta realidad, no obstante, varia ampliamente de unos paises
a otros, variabilidad que refleja un diferente grado de compromiso institucional en lo
que a la inclusién de las personas con DI se refiere.

Asi, en paises como Estados Unidos, de 1967 a 2012 se ha reducido en un 85%
el nimero de personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo que viven en
centros o instituciones gestionadas por el Estado —centros que cuentan, generalmente,
con mas de 16 residentes— (Larson et al., 2014). Como sefialan Lakin et al. (2011),
mientras que en el afio 1977 154.600 personas se encontraban institucionalizadas en
centros publicos de este pais, en junio de 2009 este nimero se habia reducido a 32.900,
implicando el cierre de 209 centros de un total de 354 (Larson, Salmi, Smith, Ander-
son y Hewitt, 2013).

El proceso de desinstitucionalizacidn, asi como el andlisis del progreso realizado
en esta materia, han sido posibles en paises como Estados Unidos gracias a diversos
factores, entre los que destacan tres: (1) el cierre obligatorio de las instituciones
en algunos Estados impulsado por leyes como “Americans with Disabilities Act”
(1991), reafirmada en la decisién del Tribunal Supremo en 1999 en el caso Olm-
stead v. L.C."%; (b) el apoyo proporcionado por el Departamento de Salud a través
de Medicaid para facilitar la transicion hacia la comunidad de las personas con DI
institucionalizadas a través del programa “Home and Community-Based Services”
(HCBS); y (c) la financiacién y apoyo a sistemas de registro de datos sobre las
condiciones de vida de las personas con DI que han permitido el anilisis longitu-
dinal del estado de la inclusién de este colectivo en su comunidad desde 1977 hasta
la actualidad (Residential Information Systems Project, RISP, llevado a cabo por la
Universidad de Minnesota)'2.

Aunque no sea adecuado comparar la realidad estadounidense con la europea, si
podemos destacar algunos aspectos que debieran llevarnos a una profunda reflexion.
A pesar de que obtener estadisticas a nivel europeo constituye una tarea compleja,
como ya reflejaron Mansell et al. (2007), los datos disponibles sefialan que casi un

" https://www.law.cornell.edu/supct/html/98-536.ZS.html.
2 https://risp.umn.edu/.
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millén de personas con discapacidad reside en grandes instituciones o centros en Eu-
ropa, siendo el colectivo de personas con DI el que registra mayores tasas de institu-
cionalizacién (Mansell et al., 2007).

Dentro de los Estados que configuran la UE, es cierto que algunos paises han
avanzado mds que otros en lo que a inclusién en la comunidad se refiere. Asi, en Rei-
no Unido (Emerson, 2004), el nimero de personas viviendo en grandes residencias
descendi6 a 4.000 durante el afio 2002 (51.000 personas con DI vivian en entornos
residenciales en 1976), habiéndose impulsado atin més el proceso de desinstituciona-
lizacién gracias al compromiso gubernamental reflejado en las estrategias “Valuing
People” y “Valuing People Now” (Departamento de Salud de Reino Unido, 2001,
2009). La politica social desarrollada a partir de ambas estrategias se ha traducido en
un impulso a la autodeterminacion e inclusion social de las personas con discapacidad
a partir de la provisién de servicios siguiendo los principios de la planificacion centra-
da en la persona. La idea que subyace a la estrategia del Gobierno britdnico conocida
como “Valuing People” es que toda persona, independientemente de su grado y tipo
de discapacidad, ha de poder controlar aquellos cuidados que recibe y decidir acerca de
los mismos, mediante presupuestos personales que permitan a la persona elegir la na-
turaleza de los apoyos que recibe y dirigirlos. Los receptores de estos presupuestos,
y en estrecha colaboracién con las entidades locales, reciben el importe integro que
sustituye a los servicios antes disfrutados y cuya cuantia es establecida por un grupo
de apoyo que, junto con la persona con discapacidad, prioriza las necesidades de cada
individuo que serdn trasladadas a un plan personal para cuya consecucién se disponen
los recursos econémicos o presupuesto personal®.

Cifiéndonos a la realidad espafiola, cabe destacar que realizar un anilisis sobre el
proceso de desinstitucionalizacién en nuestro pais es imposible dada la inexistencia
de datos que permitan un seguimiento longitudinal del entorno en el que residen las
personas con DI.

El informe del caso espafiol elaborado por el grupo PSICOST (integrado por Sal-
vador-Carulla, Martinez-Leal, Poole, Salinas y Romero), que se incluye en el informe
de Mansell er al. (2007) sobre el proceso de desinstitucionalizacion en Europa, sefiala
que el 71% de las plazas de los entornos residenciales para personas en situacion de
dependencia son destinadas a poblacién con DI (373 de los 580 centros residenciales
identificados son para personas con DI). El porcentaje de plazas destinadas a pobla-
cién con DI en entornos residenciales para personas que no presentan dependencia
aumenta hasta el 81%, lo que implica que el 60% de los recursos destinados a finan-
ciar este tipo de centros se dirigen especificamente a cubrir las necesidades de las
personas con DL

Tomando como referencia los datos ofrecidos por la Encuesta EDAD (INE, 2008)
el 20% de las personas con DI siguen residiendo en centros: 31.482 personas de un
total de 155.981, siendo mds de la mitad (16.591) personas con discapacidades intelec-
tuales severas y profundas (Tabla 16).

3 Mas informacién puede encontrarse en: http://www.disabilityrightsuk.org/personal-budgetsthe-

right-social-care-support.

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 48 (4), n.° 264, 2017, octubre-diciembre, pp. 7-66

—43—



DERECHOS Y CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y MAYORES NECESIDADES DE APOYO
P. NAVAS MACHO, M. A. VERDUGO ALONSO, S. MARTINEZ TORRES, F. SAINZ MODINOS Y A. AZA HERNANDEZ

TaBLA 16. Poblacién con DI residente en centros por severidad de la DI (2008)
o,

% sobre el % sobre el total

Absolutos de Personas con
total de DI . .

Discapacidad

Discapacidad intelectual profunda y severa 16.591 52,7 6,2
Discapacidad intelectual moderada 10.563 336 39
Discapacidad intelectual leve 4.329 13,7 1,6
Total PCDI 31.483 100,0 11,7
Total PCD 269.400 — 100,0

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD 2008). Poblacién de 6 y més afios

Teniendo en cuenta estos datos, estamos en posicién de afirmar que la politica so-
cial de nuestro pais dispone de margen para mejorar los modos en que la financiacién
de servicios para las personas con DI se plamﬁca, siendo necesario un avance hacia
la financiacién de apoyos (que no necesariamente implican servicios) que se guie por
los principios de la PCP, priorizando la decision individual sobre la naturaleza y tipo
de los apoyos que van a recibirse, sin imponer la institucionalizacién' sobre otras
formas de vida independiente (Aguirre, 2011). Cumplirfamos asi con el articulo 19 de
la CDPD (ONU, 2006), que reconoce el derecho en igualdad de condiciones de las
personas con discapacidad a vivir en su comunidad.

Si bien la Ley de Promocién de Autonomia Personal y Atencién a las Personas en
Situacién de Dependencia (2006) ha supuesto un gran avance en lo que a garantia de
derechos de las personas con discapacidad se refiere, se ha criticado su caracter asis-
tencialista, al priorizar los servicios residenciales frente a la financiacién de otro tipo
de apoyos como el asistente personal, quedando restringida esta prestacién econd-
mica a “personas con gran dependencia” (Guzman, Moscoso y Toboso, 2010). Sobre
este aspecto profundizaremos en el siguiente apartado.

Avanzar hacia la inclusién de aquellos con mayores necesidades de apoyo es clave,
pues residir y participar en entornos comunitarios se ha relacionado con mejoras signi-
ficativas en habilidades adaptativas (Conneally, Boyle y Smyth, 1992; Kozma, Mansell
y Beadle-Brown, 2009; Lakin, Larson y Kim, 2011; O’Brien, Thesing, Tuck, y Capie,
2001), especialmente en aquellos con discapacidades més severas (Young y Ashman,
2004); relaciones interpersonales (Emerson et al., 2000; Kozma, et al., 2009); mayor
participacién en actividades que resultan significativas para la persona (Baker, 2007;
Conneally ez al., 1992; Emerson et al., 2000; McConkey, 2007; Stancliffe y Keane,
2000); estilo de vida més variado (Conneally et al., 1992) y menos sedentario (Kozma,
et al., 2009); mayores oportunidades para la autodeterminacién y toma de decisiones
(Emerson et al., 2000; Kozma er al., 2009); y, en ocasiones, pues los resultados no son

Al hablar de instituciones o entornos segregados nos sumamos a la definicién de la Comisién

Europea e Inclusion Internacional Europa (LAURIN-BOWIE, 2011), refiriéndonos a aquellos entornos en los
que, independientemente de su tamafio, las personas no tienen derecho a ejercer control sobre sus vidas.
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concluyentes en este aspecto, una disminucién de los problemas de conducta (Con-
neally er al., 1992; Lakin et al., 2011; Mansell, 1994; Robertson, Emerson, Elliott y
Hatton, 2007) y empleo de técnicas menos restrictivas para su tratamiento (Kozma et
al., 2009). Del metanalisis realizado por Kozma et al. (2009) solo se sugieren resultados
negativos tras el proceso de desinstitucionalizacién en dreas como la salud (los entor-
nos comunitarios reducen la posibilidad de llevar una vida sedentaria, pero incremen-
tan la presencia de factores de riesgo como: fumar, obesidad o una mala alimentacién)
y los problemas de conducta (los entornos en la comunidad son mds demandantes
pudiendo incrementar los problemas de conducta, pues no olvidemos que muchos de
ellos constituyen respuestas a las demandas o cambios del entorno).

Si bien, como sefiala Hall (2010), el grado de inclusidn afecta a los resultados per-
sonales que las personas con DI pudieran obtener en muchas dimensiones de calidad
de vida (desarrollo personal, bienestar emocional, derechos, etc.), su relacién con la
dimensidn relaciones interpersonales es ain mds evidente (Hostyn y Maes, 2009) te-
niendo en cuenta el grado en que estas contribuyen a generar un sentido de perte-
nencia (Nolan, Davies y Grant, 2001). No obstante, los datos de los que disponemos
en la actualidad en nuestro pais (INE, 2008) reflejan que las dificultades para crear y
mantener relaciones sentimentales, con amigos o con extrafios, son alarmantes para
las personas con DI y mayores necesidades de apoyo (Tabla 17), situacién que se hace
mds compleja para aquellos residiendo en centros.

TaBLA 17. Poblacién con DI con dificultades relacionadas para la interaccién
y relaciones interpersonales

Severa y profunda (%) Moderada | Leve

Hogares Centros (%) (%)
Crear y mantener relaciones sentimenta- 772 92,7 63.9 36,3
les, de pareja o sexuales
Crear y mantener relaciones familiares 743 52,8 61,1 37,0
Relacionarse con extrafios 65,6 80,4 40,4 19,2
Crear y mantener relaciones con perso-
nas subordinadas, iguales o con cargos 62,3 53,8 32,1 14,3
superiores
Crear y mantener relaciones con ami-
gos/as, vecinos/as, conocidos/as o com- 50,5 68,3 21,1 11,2
paifieros/as
Mostrar a otras personas afecto, respeto 344 55,3 123 149
0 para trasmitir sentimientos

Fuente: Elaboracién propia a partir de la encuesta EDAD (INE, 2008)

La ausencia de una red social en la comunidad puede condicionar asimismo el
proceso de desinstitucionalizacién. En una revisién de los resultados de diversas in-
vestigaciones publicadas entre 1999 y 2009, Witt, Reichrath, Buntinx y Curfs (2009,
citados por Bigby y Craig, 2016) concluyeron que el promedio de personas en la red
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social de aquellos con DI mds severa era de 3, de las cuales una generalmente desem-
peiia el rol de profesional. Estos resultados debieran llevarnos a pensar si los esfuerzos
invertidos en la desinstitucionalizacién de las personas con DI se acompaiian de una
respuesta coherente que vaya més alld de su inclusiéon “fisica” (Navas et al., 2014).

La ausencia de relaciones significativas puede, ademds de dificultar la inclusién,
condicionar el ocio de las personas adultas con DI (Bigby, 2004; Havercamp et al.,
2004). Veifamos que, en nuestro caso, la mayor parte de las personas con DI severa y
profunda encuestadas por el INE (2008) realiza actividades pasivas durante su tiempo
libre, tales como ver la television, escuchar la radio o leer un libro, situacién que se
manifiesta con menos intensidad en los centros al estar probablemente en estos la
actividad mucho mds estructurada. Por el contrario, el ocio deseado por las personas
implica actividades mucho mis dindmicas que las actualmente realizadas, como viajar,
visitar a familiares o amigos, hacer ejercicio fisico o participar en otro tipo de hob-
bies, actividades que se indican como imposibles de realizar debido a la discapacidad
presente.

En el estudio de Neely-Barnes, Marcenko y Weber (2008) se pone de manifiesto
c6mo no es solo la severidad de la DI la determinante de unos u otros resultados
personales, sino que el hecho de que esta variable esté presente, condiciona cémo se
proporcionan apoyos a la persona. Asi, aquellos con DI mds severa presentaban una
mayor probabilidad de vivir en una institucién y esta situacion se veia generalmente
acompafiada de un menor control sobre decisiones relativas a aspectos del dia a dia.
Vivir en entornos segregados significaba por tanto para las personas con DI severa
una menor autodeterminacién que daba lugar a un menor grado de inclusién en su
comunidad. Aunque no pueda concluirse sin lugar a equivoco que los entornos segre-
gados limitan las oportunidades de participacién dando lugar a una mayor exclusién,
hemos de tener en cuenta que severidad de la DI, entornos segregados y exclusion son
tres variables altamente relacionadas.

El metanilisis realizado por Kozma et al. (2009) revela que los resultados positivos
asociados a la vida en comunidad se ven generalmente mediados por una compleja
interaccion entre variables individuales (habilidades adaptativas, problemas de con-
ducta e intensidad de los apoyos requerldos) practicas profesionales (tipo de apoyo
propormonado) y caracteristicas del servicio (como el tamafio o la mayor o menor
rotacién de los profesionales).

En este sentido, volvemos a sefialar, como ya lo hiciéramos en el apartado bienes-
tar emocional, que el tipo de apoyo que se presta puede ser una variable tan impor-
tante como el tipo de residencia a la hora de conseguir mejores resultados personales
en variables como la inclusién en la propia comunidad (Baker, 2007; Beadle-Brown
et al., 2015; Netten et al., 2010). Ello implica que las organizaciones que prestan ser-
vicios y apoyos a las personas con DI han de erigirse como entornos atractivos para
cualquier miembro de la sociedad.

Ademds de seguir promoviendo la inclusién a través del trabajo actitudinal con
el entorno comunitario, una entidad que abogue por la inclusidn valorard las contri-
buciones de otras personas del entorno, promoviendo, por ejemplo, el voluntariado
como estrategia para el desarrollo de apoyos naturales, ofreciendo a los voluntarios un
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rol activo y formdndoles en las herramientas necesarias (p. e., apoyo activo centrado
en la persona) para que la relacién contintie fuera de la estructura de la organizacion
y sin apoyo profesional. Esto permitird ademds que el voluntario se convierta en voz
de la persona con DI dentro y fuera del servicio, pudiendo dar lugar a nuevos es-
cenarios que han de ser bien gestionados (p. e., el voluntario puede abandonar este
rol para convertirse en persona de referencia, pudiendo cuestionar pricticas lleva-
das a cabo por la organizacién). Se trata en definitiva de trabajar con la comunidad,
buscando el desarrollo de apoyos naturales que se conviertan, junto con la persona
con DI, en “constructores de comunidad”. Experiencias ilustradoras en este sentido
pueden encontrarse en Kultgen, Harlan-Simmons y Todd (2000) y Harlan-Simmons,
Holtz, Todd y Mooney (2001) y en organizaciones como KeyRing!® y Foundation
for People with Learning Disabilities en Reino Unido'® o PLAN (Planned Lifetime
Advocay Network) en Canadi'.

4.5. Bienestar Material (BM)y Derechos (DE)

Las personas con DI representan un colectivo especialmente vulnerable en lo que
a defensa y garantia de derechos se refiere. En la encuesta EDAD (INE, 2008) ya se
puso de manifiesto esta situacion, al denunciar casi un 30% de las personas que inte-
gran este colectivo que alguna vez, en los dltimos 12 meses, se habia sentido discrimi-
nado por su discapacidad.

A lo largo del presente trabajo se han presentado de manera transversal datos que
ponen de manifiesto que, mds alld de la discriminacién que pueda suceder en el en-
torno mds préximo del individuo, muchos de los derechos recogidos en la CDPD
(ONU, 2006) son especialmente susceptibles de verse vulnerados en el caso de las
personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo mds significativas desde el
macrosistema, como, por ejemplo, el derecho a una educacién inclusiva, a participar
activamente en el mercado de trabajo, a decidir cémo y con quién vivir, a la accesibi-
lidad, o a un nivel de vida adecuado y proteccion social, entre otros.

Por este motivo, nos centraremos en este apartado en aportar una visién general
de un aspecto no tratado hasta el momento: la cobertura de las necesidades de las per-
sonas con DI mds significativa en el contexto de un Estado de Bienestar que debiera
dar respuesta a las mismas, en este caso, a partir de la Ley 39/2006 de 14 de diciembre,
de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en Situacién de
Dependencia, en adelante LAPAD.

El andlisis del grado en que el derecho a estas prestaciones se estd articulando en
nuestro pais se ha realizado a partir de los datos del Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia (SAAD), proporcionados por el IMSERSO. El Sistema

15

http://www.keyring.org/.
http://www.learningdisabilities.org.uk/our-work/family-friends-community/communityconnect
ing/?view=Standard.

7 http://plan.ca/about-plan/what-we-do/networks/personal-network/how-does-plan-create-net-

16

works/.
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de Informacién del SAAD (SISAAD) ha de recoger datos sobre el conjunto de servi-
cios y prestaciones econémicas destinados a la promocién de la autonomia personal,
la atencién y proteccidn a las personas reconocidas en situacion de dependencia, de
acuerdo a la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Perso-
nal y Atencidn a las Personas en Situacién de Dependencia, LAPAD. No obstante, y
si bien este sistema constituye una oportunidad tnica para el estudio de la situacién
de dependencia en que se encuentran las personas con discapacidad, asi como las pres-
taciones que reciben derivadas del reconocimiento de dicha situacidn, el trabajo con
el mismo nos ha permitido identificar una serie de limitaciones cuya solucién bene-
ficiaria sin duda el estudio de la situacién en que se encuentran las personas con un
grado reconocido de dependencia, asi como el desarrollo de politica social basada en
evidencia. Estas limitaciones se recogen de manera detallada en el estudio completo,
de publicacién inmediata por parte del Real Patronato sobre Discapacidad.

Para detectar e identificar las ayudas y prestaciones que reciben las personas con DIy
su relacién con las situaciones de dependencia, se solicité al IMSERSO una base de datos
que contuviera informacién sobre el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Depen-
dencia junto con los datos de la Base Estatal de Personas con Discapacidad. Esta base de
datos conjunta (BEPD-SISAAD) es un cruce de registros que se ha realizado de forma
especifica para este estudio debido a la necesidad latente de identificar al conjunto de las
personas con DI'* y diversos niveles de severidad susceptibles de solicitar una valoracién
de dependencia (datos recogidos en la BEPD) para posteriormente poder identificar,
gracias a este cruce, cudntas personas solicitan el reconocimiento de un grado de depen-
dencia, y cudntas finalmente lo obtienen (datos recogidos en el SISAAD).

A partir de ambas bases de datos, se facilit6 un registro de 200.027 personas con
DI mayores de 16 afios, de las cuales, 30.378 presentan una DI severa y profunda®.
Dentro de estas tltimas, una gran mayoria (92,8%) cuenta con una valoracién que
alcanza un porcentaje de discapacidad reconocido del 75% o superior. Las situa-
ciones de gravedad derivadas de la discapacidad se generalizan, por tanto, en la
poblacién con DI severa y profunda, no siendo esta situacién tan acentuada en las
personas con DI moderada y leve (Tabla 18). Esta situacion da lugar a que, del total
de personas valoradas con DI severa y profunda, el 65,6% sean valoradas como
grandes dependientes.

TaBLA 18. Porcentaje de discapacidad reconocido segiin niveles de DI

Severa y profunda Moderada Leve
33%-64% 1,3 6,6 342
65%-74% 5,9 50,4 51,5
75%-100% 92,8 43,0 14,3
Total 100 100 100

Fuente: BEPD-SISAAD. Datos de edad relativos al afio 2014

18 Se excluye de los andlisis a aquellas personas con retraso madurativo y a aquellas con inteligencia
limite presentes en la base de datos inicial que nos facilitaron.

1 Terminologfa recogida por el IMSERSO y BEPD en sus bases de datos.
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No obstante, a medida que la edad avanza, la proporcién de personas con un por-
centaje de discapacidad reconocido superior al 75% desciende (del 98,3% de las per-
sonas con edades comprendidas entre los 16 y los 25 afios, al 86,9% de las personas
mayores de 65 afios). Esta tendencia, si bien no es demasiado acusada, pudiera respon-
der al hecho de que aquellas personas con DI severa y profunda que llegan a una edad
mads elevada lo hacen con un mejor estado de salud o menor ndmero de condiciones
de salud comérbidas.

Teniendo en cuenta que el 92,8% de las personas con DI severa y profunda ob-
tienen un porcentaje de discapacidad reconocido que supera el 75%, cabria esperar
que la amplia mayoria de las personas con DI severa y profunda hubieran solicitado
el reconocimiento de su situacién de dependencia. No obstante, los datos a fecha de
septiembre de 2016 facilitados por el IMSERSO reflejan que casi un 29% no ha soli-
citado dicha valoracién, porcentajes que son superiores en el caso de las personas con
DI y menores limitaciones (Tabla 19). Las personas con DI y mayores necesidades de
apoyo solicitan el reconocimiento de su situacién de dependencia en mayor medida
cuando son mds jévenes (entre los 21 y 35 afios), disminuyendo paulatinamente este
porcentaje (hasta el 51,7%) con la edad.

TABLA 19. Personas con DI que han solicitado el reconocimiento de su situacién
de dependencia

Severa y profunda (%) | Moderada (%) | Leve (%)
No 28,9 42,2 64,7
Si 71,1 57,8 35,3
Total 100 100 100

Fuente: BEPD-SISAAD, 2016
Nota: Se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comunidad
Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a las mismas

Teniendo en cuenta que del total de personas con DI severa y profunda el 71,1%
solicita la valoracién de su situacién de dependencia, podemos ver en la Tabla 20 que
esta solicitud se acompaifia en la mayor parte de los casos (98,7%) de un reconoci-
miento de dicha dependencia.

TaBLA 20. Personas con DI y su relacién con la dependencia

Severa y profunda (%) | Moderada (%) | Leve (%)
Situacién reconocida del total de DI 70,1 55,9 32,7

Ratio Solicitudes /
Obtencién dictamen

98,7 96,7 92,9

Nota: Edad estimada a fecha de sept. 2016. Personas de 20 y més afios. BEPD-SISAAD
Se excluye de este cdlculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comunidad Valen-
ciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a las mismas
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En consecuencia, dado que en torno al 71% de las personas con DI severa y pro-
funda han solicitado una valoracién de su dependencia y teniendo en cuenta que en
su amplia mayoria ven reconocida la misma, cabe esperar que aquellas personas que
no han solicitado su valoracién de dependencia lo hagan, ya que, segiin muestran
los datos, tendrdn acceso a las ayudas pertinentes. Es decir, debiera de esperarse
una demanda potencial del 30% de reconocimiento de la situacién de dependencia,
demanda que se traducird en la concesién muy probable de servicios y ayudas eco-
némicas del SAAD.

Asi, el 95,1% de las personas con DI severa y profunda que tienen reconocida la
dependencia reciben una prestacién o servicio. Una cobertura que disminuye en
la poblacién con DI moderada y leve al 85,1% vy al 65,3%, respectivamente.

Esta situacidn se encuentra relacionada con la “efectividad del derecho” a las
prestaciones reconocidas, ya que segin marca la LAPAD se otorgardn dichas pres-
taciones de forma gradual, comenzando con aquellas personas valoradas como
grandes dependientes, haciéndolo efectivo con el trascurso de los afios para el resto
de grados.

Ast, los datos extraidos al respecto muestran cémo el nivel de cobertura es mayor
para aquellas personas con DI valoradas con grado III y grado II (Tabla 21), siendo
elevado el porcentaje de personas con DI que, habiendo obtenido un Grado I, no
estan recibiendo ningtn tipo de prestacién o servicio.

TaBLA 21. Nivel de cobertura de las prestaciones y servicios en funcién del grado
de dependencia reconocido

Severa y profunda (%) | Moderada (%) | Leve (%)
Grado I 56,8 53,3 41,9
Grado II 94,0 92,9 89,6
Grado III 96,7 96,6 94,3

Fuente: BEPD-SISAAD, 2016

Nota: Se excluye de este cdlculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacidn precisa con respecto a
las mismas

Por comunidades auténomas, aquellas que mds destacan en lo que a nivel de co-
bertura se refiere son Castilla y Leén, Madrid, Murcia y Pais Vasco, que obtienen los
mejores datos independientemente del perfil de la persona con DI. Por el contrario,
Andalucia, Extremadura, Castilla-La Mancha, Islas Baleares, Cantabria y Canarias
presentan una menor capacidad para cubrir la demanda de servicios y prestaciones
del SAAD (Tabla 22). Las mayores diferencias en lo que a cobertura de servicio se
refiere para las personas con DI moderada se dan entre las comunidades auténomas
de Madrid y Canarias (dispersion de 31,4 puntos porcentuales). En el caso de la DI
leve, la cobertura no llega a cubrir la mitad de los casos de personas dependientes en
comunidades auténomas como Navarra y Canarias (Tabla 22).
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TaBLA 22. Nivel de cobertura por Comunidad Auténoma para las personas
segiin nivel de DI

Severa y profunda (%) | Moderada (%) | Leve (%)
Castilla y Leén 98,6 92,7 79,7
Madrid 98,3 94,5 77,6
Murcia 97,2 91,9 82,6
Pais Vasco 96,9 91,6 78,0
Galicia 96,1 85,7 63,7
Cataluna 95,7 83,9 58,4
Navarra 95,3 65,5 41,3
Andalucia 942 83,1 62,3
Extremadura 93,9 81,6 52,7
Castilla-La Mancha 93,0 80,6 62,0
Islas Baleares 90,1 77,3 52,7
Cantabria 89,2 81,4 63,9
Canarias 85,8 63,1 44,7
Total 95,1 85,1 65,3

Fuente: BEPD-SISAAD, 2016
Nota: Se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comunidad
Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a las mismas

Los tipos de ayudas recibidas del SAAD por las personas dependientes con DI
y mayores necesidades de apoyo se centran principalmente en (Tabla 23): Atencién
Residencial, recibiendo una de cada tres personas (32,4%) este tipo ayuda; Servicios
de Centro de Dia (28,2%), y prestaciones econémicas para el cuidado en el entorno
familiar (27,7%). Los servicios de Teleasistencia y Prestacién Econémica para Asis-
tencia Personal se caracterizan, dentro de esta poblacidn, por ser servicios y presta-
ciones pricticamente residuales.

TaBLA 23. Distribucidn de las ayudas a la dependencia seguin tipo y grado de DI

Severa y profunda (%) | Moderada (%) | Leve (%)
Atencién Residencial 32,4 19,9 20,3
Centros dia/noche 28,2 36,4 32,7
PE Cuidado en el entorno familiar 27,7 29,9 31,0
PDAP 5,8 6,8 6,7
Ayuda a domicilio 3.3 3.6 43
PE Vinculada al servicio 2,5 33 4,7
Teleasistencia 0,0 0,2 0,2
PE Asistencia Personal 0,0 0,0 0,1
Total 100 100 100

Fuente: BEPD-SISAAD, 2016
Nota: Se excluye de este cilculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comunidad
Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a las mismas
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No obstante, esta situacion varia de unas comunidades auténomas a otras. Asi, y
centrindonos en aquellos con DI severa y profunda que en su mayor parte (96,1%)
obtienen un Grado II y ITI, comunidades auténomas como Catalufia, Madrid, Nava-
rra o Extremadura ofrecen el servicio de Atencidn residencial en mayor medida que
el Pais Vasco o Canarias, regiones en las que parece primar el servicio de centro de
dia, o Baleares y Castilla-La Mancha, comunidades estas tltimas en las que casi cuatro
de cada diez personas con DI severa y profunda (39,1% y 38,2% respectivamente)
perciben prestaciones de tipo econdémico. El caso de Castilla y Ledn se diferencia del
resto en que es la inica Comunidad Auténoma en la que el peso de las ayudas para la
prevencién de las situaciones de dependencia y promocién de la autonomia personal,
PDAP, suponen més del 20% para aquellos con DI severa y profunda (Tabla 24).

TaBLA 24. Distribucién de personas con DI severa y profunda
segun tipo de prestacion recibida

—_ < o Q
s=| 5 | 38| @ BE| ~3 £l 8 s
Z'5 8§ | @eE | &~ | <3 £2 = 2
~ O ~ g « ©
Cataluna 42,3 18,0 32,3 2,1 4,6 0,6 0,0 100
Madrid 39,0 38,6 13,2 4,5 2,3 2,3 0,2 100
Navarra 37,9 18,8 35,5 0,0 2,6 5,0 0,3 100
Extremadura 37,0 38,0 15,2 2,2 0,0 7,6 0,0 100
Castilla-La Mancha | 34,1 14,5 38,3 6,1 2,6 4.4 0,0 100
Cantabria 33,2 31,8 29,4 0,0 5,6 0,0 0,0 100
Murcia 30,8 40,2 28,7 0,0 0,0 0,2 0,0 100
Islas Baleares 30,3 | 29,1 39,1 0,0 0,3 1,3 0,0 100
Galicia 28,1 26,5 33,1 10,7 0,0 1,4 0,2 100
Castilla y Leén 274 | 219 | 197 | 207 | 0,0 10,4 0,0 | 100
Andalucia 248 28,3 34,0 6,0 6,3 0,7 0,0 100
Canarias 248 48,2 232 0,9 0,0 29 0,0 100
Pais Vasco 24,7 46,8 20,4 0,0 5,9 1,6 0,5 100

Fuente: BEPD-SISAAD, 2016
Nota: Se excluye de este calculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comunidad
Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a las mismas

En términos agrupados, las ayudas a la dependencia se traducen en la concesion de
servicios (p. e., centros de dia o atencién residencial) para el conjunto de las personas
objeto de estudio (Figura 2), siendo las prestaciones econémicas percibidas en menor
proporcién. Este dato pone de manifiesto que nos encontramos lejos de funcionar
con un modelo de financiacién de apoyos similar al de otros paises como Reino Uni-
do (presupuestos personales).
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Ficura 2. Distribucién de las ayudas a la dependencia por servicios
y ayudas econémicas y nivel de DI

W Servicios Prestaciones Econdmicas

69,8

66,5 64,3

33,2

Severay profunda Moderada Lewe

Fuente: BEPD-SISAAD, 2016
Nota: Se excluye de este cdlculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comunidad
Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a las mismas

Antes de finalizar este apartado nos gustaria enfatizar la relevancia que las presta-
ciones y ayudas econémicas del SAAD tienen en la vida de las personas con DI mis
significativa y sus familiares debido a varios motivos.

En primer lugar, y teniendo en cuenta el sobreesfuerzo econémico que soportan
las familias con un hijo/a con DI y mayores necesidades de apoyo, las ayudas del
SAAD constituyen un bilsamo que no debiera verse afectado por modificaciones
presupuestarias.

En segundo lugar, las ayudas recogidas en el SAAD pueden constituir el recur-
so principal para muchas personas con DI que no cuentan con apoyo familiar ni
tampoco con otros recursos econémicos con los que hacer frente al gasto derivado
de su discapacidad. Analizando los datos del INE sobre el salario de las personas
con discapacidad (2013), el salario anual bruto de las personas con DI se sitda un
38,6% por debajo del salario bruto anual calculado para todas las personas con
discapacidad. En términos absolutos promedio, las personas con DI obtienen una
ganancia anual bruta derivada de su actividad econémica de 11.743 €, niveles sa-
lariales que se encuentran muy por debajo de aquellos que obtienen las personas
con discapacidad fisica (19.915 €) o personas con alguna discapacidad sensorial
(20.474 €). Por estos motivos, la capacidad potencial de las personas con DI asala-
riadas para costearse servicios de apoyo de forma auténoma se encuentra limitada
dados los ingresos que obtienen, situacién que se agravard para aquellos con ma-
yores necesidades de apoyo (recordemos que solo 6 de cada 100 personas con DI
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severa y profunda han trabajado alguna vez a lo largo de su vida segin datos de la
encuesta EDAD).

Por las razones sefialadas, la cobertura de las necesidades de las personas con dis-
capacidad en general, y con DI significativa en particular, ha de seguir constituyendo
una prioridad en la agenda de nuestro Gobierno central y gobiernos autonémicos,
independientemente de la situacién econémica por la que pueda atravesar nuestro
pais en un momento determinado. Ademds, este sistema presenta un amplio margen
de mejora si lo que pretende, tal y como sefiala la LAPAD en su articulo 13, es la
mejora de la calidad de vida y autonomia personal, en un marco de efectiva igualdad
de oportunidades.

Asi, seria preciso homogeneizar ain mds el proceso de valoracién de la dependen-
ciay concesion de prestaciones en cada comunidad auténoma y garantizar el adecuado
registro de la informacidn a través de los convenios ya contemplados en la legislacion,
con mayor seguimiento por parte de la administracion central en el modo en que esta
informacion se registra y transfiere. Asimismo, la informacién recogida en el SISAAD
debiera integrarse con otros registros cuyo objetivo es el estudio de las situaciones y
realidades por las que atraviesan las personas con discapacidad, como la BEPD. Solo
asi podremos trabajar sobre el universo total de personas con discapacidad y llegar a
conocer el alcance de las prestaciones y servicios de la Ley de Dependencia. Por tl-
timo, y con objeto de conocer el impacto que la LAPAD pudiera tener en la calidad
de vida de las personas con DI y sus familias, subrayamos la necesidad de realizar en-
cuestas que permitan el estudio longitudinal de las condiciones de vida de las personas
con discapacidad. Muchos de los datos presentados en este informe hacen referencia
a diversas fuentes, llevadas a cabo en distintos momentos. El estudio compartimenta-
lizado de la discapacidad impide conocer, por ejemplo, qué impacto ha podido tener
la LAPAD en las situaciones observadas a partir de la Encuesta EDAD (2008), algo
que, desde nuestro punto de vista, es fundamental para el desarrollo de politica social.

5. Discusién y conclusiones

Las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo que presentan una
mayor necesidad de apoyos constituyen un grupo especialmente vulnerable que,
como hemos intentado exponer a lo largo de estas pdginas, experimenta situaciones
de exclusion que representan una clara vulneracién de sus derechos.

Por este motivo y a partir de los datos analizados, nos gustaria sefialar lineas
urgentes de actuacién que, desde nuestro punto de vista, han de ponerse en marcha,
en la medida de lo posible, para mejorar nuestro conocimiento sobre las condiciones
de vida de las personas con DI mds significativa que permita el desarrollo de buenas
practicas en la provision de apoyos a este colectivo. Reproducimos a continuacién las
lineas estratégicas ya sefialadas en el informe ejecutivo presentado a Plena Inclusién
Espana (Verdugo y Navas, 2016), que esperamos que orienten a organizaciones, ad-
ministracidn y sociedad en general en la consecucidn de unas mejores condiciones de
vida de un colectivo que merece un esfuerzo conjunto por parte de todos.
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Linea estratégica 1: Mejorar el acceso y la participacién de las personas con ma-
yores necesidades de apoyo en su propia salud mediante el desarrollo de materiales
adaptados que puedan también ser utilizados por, y compartldos con, los profesiona-
les de este dmbito, dadas las dificultades de comunicacién que presenta este colectivo
y el limitado acceso a ayudas técnicas.

Linea estratégica 2: Mejorar la formacion de los profesionales sanitarios en lo que
a DI se refiere, enfatizando la incorporacion de médulos especificos de formacién
que presten mayor atencién a aquellos con mayores problemas de salud. Esta forma-
cién asimismo no debiera descuidar el complejo fenémeno de la patologia dual, sien-
do necesario fomentar la formacién de profesionales de salud mental en diagnéstico
dual, incluyendo competencias en el manejo de manuales diagnédsticos adaptados a
poblacién con DI e instrumentos de evaluacién de salud mental apropiados para este
colectivo.

Linea estratégica 3: Incorporar un profesional tnico de referencia que sirva de
vinculo entre los diversos profesionales sociosanitarios que atienden a la persona con
DI para mejorar la atencién sanitaria y reducir la carga de cuidados soportada por las
familias. Plena Inclusion en abril de 2016, y con motivo del Dia Mundial de la Salud,
ya reconocia esta problemdtica y proponia acciones especificas para intentar solven-
tarla, como el acceso preferente a las consultas sanitarias para las personas con DI con
més necesidades de apoyo, a través del establecimiento de la tarjeta sanitaria prefe-
rente (Doble AA)®. Desde nuestro punto de vista, esta propuesta es absolutamente
necesaria e incluso debe ir mds all4, incorporando un plan de coordinacién entre pro-
fesionales de servicios sociales y sanitarios, a través, por ejemplo, del establecimiento
de un profesional de referencia que actie de vinculo entre ambos, plan que ademds se
combine con planes especificos de formacion sobre las caracteristicas de la poblacién
con DI y limitaciones mds significativas dirigidos a profesionales del dmbito sani-
tario y consensuados con las Consejerias de Sanidad de las diferentes comunidades
auténomas. Entre los profesionales del campo de los trastornos del espectro del au-
tismo, desde hace unos afios, se estd intentando implantar el modelo conocido como
“Medical Home” en la provisién de atencién médica. Desde este modelo se pretende
ofrecer una supervisién médica continuada, centrada en la familia, que posibilite la
coordinacién entre diferentes profesionales y proveedores de servicios (Murphy y
Carbone, 2011). Una perspectiva similar aplicada al colectivo de personas con DI
con mayores necesidades de apoyo contribuiria a limitar las barreras en el acceso a
servicios ya sefialadas.

Linea estratégica 4: Promover la inclusién del colectivo de personas con DI, y es-
pecialmente de aquellas con mayores necesidades de apoyo, en las encuestas generales
sobre salud. Son escasos los datos que en Espafia podemos obtener sobre el colectivo
de personas con DI en lo que a su estado de salud se refiere, dado que la discapacidad
no aparece de manera explicita como variable de estudio en ninguna encuesta nacio-
nal, a excepcion de las encuestas especificas sobre dlscapac1dades desarrolladas por el
INE. Esta situacion es igualmente extrapolable a otras dreas como el empleo.

2 http://www.plenainclusion.org/informate/actualidad/noticias/2016/dia-mundial-de-la-salud-ple-

na-inclusion-reclama-un-acceso.
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Linea estratégica 5: Priorizar, a pesar de la situacién econémica en la que pueda
encontrarse nuestro pais, el mantenimiento (y de manera deseable el incremento) de
la partida presupuestaria destinada a las ayudas para la prevencién de la dependencia
y la promocién de la autonomia personal. El sobreesfuerzo econémico que soportan
las familias en la atencién de la persona con DI se traduce en 47.129 € anuales para los
familiares de aquellos con mayores limitaciones (FEAPS, 2015). Si ademds tenemos
en cuenta el deterioro que los familiares experimentan en su salud debido al niimero
de horas dedicadas a proporcionar cuidados personales a su familiar con DI severa y
profunda, urge poner en marcha acciones de intervencién primaria orientadas a cui-
dar de los que cuidan.

Linea estratégica 6: Formacion de profesionales de atencién directa para la obser-
vacion sistemdtica y registro de cambios comportamentales. Una formacion especi-
fica en Anilisis Funcional de la Conducta y Apoyo Conductual Positivo permitiria
identificar si los cambios en el comportamiento responden a otra causa distinta de la
enfermedad mental a la vez que se trabajan formas alternativas de comunicacién, cuya
adquisicidn y uso serd fundamental desde edades tempranas, de modo que el proble-
ma de conducta nunca llegue a convertirse en un recurso al que acudir para expresar
un deseo o necesidad.

Linea estratégica 7: Fomentar la formacién de los profesionales de atencién direc-
ta en Apoyo Activo, acompanando la formacién con registros de informacién antes,
durante y después de la intervencién, de modo que podamos contar con datos que
permitan el andlisis de la efectividad de esta metodologia de trabajo. Si bien es cierto
que la institucionalizacién es un factor que se ha relacionado en repetidas ocasiones
con una mayor presencia de alteraciones de la conducta y psiquidtricas que afectardn
sin duda al BE de la persona con DI, estudios recientes ponen de manifiesto que el
tipo de residencia puede no ser una variable tan importante como el tipo de apoyo que
se prestaa la hora de conseguir un incremento en el bienestar emocional de la persona
a través de, por ejemplo, la participacion en actividades significativas o la reduccién
de los problemas de conducta.

Linea estratégica 8: Minimizar el impacto de la descentralizacién de competencias
alas CC. AA. en materia de salud mental, reclamando una atencién integral y apro-
piada para aquellas personas con patologia dual. La atencién debe ser desarrollada
en la esfera mds préxima posible del dmbito vital habitual de la persona, siendo in-
admisible el desplazamiento de la respuesta a territorios lejanos. Cada CC. AA. debe
asumir su responsabilidad en el desarrollo de servicios y programas que garanticen el
ejercicio de los derechos de todos en su ambiente natural.

Linea estratégica 9: Instar tanto al Gobierno central como a los gobiernos auto-
némicos, asi como a todos los responsables educativos, a garantizar el derecho a la
educacién inclusiva, para lo cual resultard fundamental operacionalizar una trans-
ferencia progresiva de recursos desde los entornos de educacién especial hacia los
ordinarios.

Linea estratégica 10: Fomentar el acceso a las diferentes formas de participacién en
la actividad laboral de su entorno de las personas con DI y mayores limitaciones, con-
jugando la posibilidad de que sigan recibiendo la prestacién que cobran por derecho.
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Linea estratégica 11: Fomentar el aprendizaje y autodeterminacion a lo largo de la
vida en estrecha conexién con los recursos que ofrece el entorno comunitario y den-
tro de un contexto de planificacién centrada en la persona que ha de ser trasladado a
la estructura y funcionamiento de servicios como los centros de dia.

Linea estratégica 12: La planificacion de recursos para las personas con DI ha de
avanzar hacia un modelo de financiacién de apoyos (que no necesariamente implican
servicios) que se guie por los principios de la planificacién centrada en la persona,
priorizando la decisién individual sobre la naturaleza y tipo de los apoyos que van a
recibirse, sin imponer la institucionalizacién sobre otras formas de vida independien-
te. El concepto de “presupuestos personales” desarrollado en Reino Unido, como
modo de transformar los servicios ofrecidos por el tercer sector y hacer que sea la
persona con DI quien dirija y controle los apoyos que recibe en la medida que desee,
podria ser una perfecta alternativa a tener en cuenta en la revisién de la normativa
vigente en nuestro pais en materia de promocién de autonomia personal y prevencién
de situaciones de dependencia.

Linea estratégica 13: El tercer sector tendrd que liderar la busqueda de alianzas
en la comunidad que garanticen que la presencia de las personas con DI mds signifi-
cativa en su entorno se acompafia asimismo de participacion, a la vez que fomenta la
formacién de los profesionales en metodologias como la planificacién centrada en
la persona o el apoyo activo.

Linea estratégica 14: Para poder realizar un andlisis sobre las condiciones de vida
de las personas con DI en general, y aquellas con discapacidades mds significativas
en particular, seria preciso desarrollar un sistema de registro de datos, similar al
existente en otros paises (p. e., Residential Information Systems Project, RISP, lle-
vado a cabo por la Universidad de Minnesota)’! de modo que puedan desarrollarse
practicas basadas en la evidencia que analicen, entre otros aspectos, la relacién coste
efecto de entornos ordinarios frente a residenciales y las condiciones de vida de las
personas con DI.

Linea estratégica 15: Con objeto de conocer el impacto que la LAPAD pudiera
tener en la calidad de vida de las personas con DI y sus familias, subrayamos la ne-
cesidad de realizar encuestas que permitan el estudio longitudinal de las condiciones
de vida de las personas con discapacidad. Muchos de los datos presentados en este
informe hacen referencia a diversas fuentes, llevadas a cabo en distintos momentos.
El estudio compartimentalizado de la discapacidad impide conocer, por ejemplo, qué
impacto ha podido tener la LAPAD en las situaciones observadas a partir de la En-
cuesta EDAD (2008), algo que, desde nuestro punto de vista, es fundamental para el
desarrollo de politica social.

Linea Estratégica 16: Por dltimo, un objetivo prioritario de las administraciones
espafiolas debe ser el fomento y promocion de la investigacidn, con financiacién ade-
cuada, para poder mejorar los sistemas de evaluacidn y las estrategias de apoyo a la
poblaaon con discapacidades intelectuales mds significativas. Esto permitiria conocer
mejor la perspectiva personal y familiar de esta poblacidn, asi como generar materiales

21

https://risp.umn.edu/.
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de difusién y formacién especifica para profesionales y familiares, lo que redundarfa
en un incremento de las competencias para resolver problemas y mejorar la atencion.
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